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YAYIMLAMA VE FiKRi MULKIYET HAKLARI BEYANI

Enstitii tarafindan onaylanan lisansiistli tezimin/raporumun tamamini veya herhangi
bir kismini, basili (kagit) ve elektronik formatta arsivleme ve asagida verilen kosullarla
kullanima agma iznini Hacettepe Universitesine verdigimi bildiririm. Bu izinle Universiteye
verilen kullanim haklar1 disindaki tiim fikri miilkiyet haklarim bende kalacak, tezimin
tamaminin ya da bir bolimiiniin gelecekteki ¢alismalarda (makale, kitap, lisans ve patent

vb.) kullanim haklar1 bana ait olacaktir.

Tezin kendi orijinal ¢calismam oldugunu, baskalarinin haklarini ihlal etmedigimi ve
tezimin tek yetkili sahibi oldugumu beyan ve taahhiit ederim. Tezimde yer alan telif hakki
bulunan ve sahiplerinden yazili izin alimarak kullanilmasi zorunlu metinlerin yazili izin
alinarak kullandiginu ve istenildiginde suretlerini Universiteye teslim etmeyi taahhiit ederim.

Yiksekogretim Kurulu tarafindan yayimnlanan “Lisansiistii Tezlerin Elektronik
Ortamda Toplanmasi, Diizenlenmesi ve Erisime Acilmasina Iliskin Yonerge” kapsaminda
tezim asagida belirtilen kosullar haricince YOK Ulusal Tez Merkezi / H.U. Kiitiiphaneleri
Acik Erisim Sisteminde erigime agilir.

o Enstitii / Fakiilte yonetim kurulu karari ile tezimin erisime agilmasi mezuniyet
tarihimden itibaren 2 y1l ertelenmistir )

e Enstitii / Fakiilte yonetim kurulunun gerekgeli karar1 ile tezimin erisime agilmasi
mezuniyet tarihimden itibaren 6 ay ertelenmistir. ®

o Tezimle ilgili gizlilik karar1 verilmistir.

cdd
Uzm. Fzt. Hamide ERDOGMUS BULDAG

1 “Lisansiistii Tezlerin Elektronik Ortamda Toplanmas1, Diizenlenmesi ve Erisime Agilmasina Iliskin Yonerge”

(1) Madde 6. 1. Lisansiistii tezle ilgili patent bagvurusu yapilmasi veya patent alma siirecinin devam etmesi durumunda, tez
damsmaninin Onerisi ve enstitii anabilim dahmn uygun goriisii Uizerine enstitii veya fakiilte yonetim kurulu iki yil siire ile tezin erigime
acilmasinin ertelenmesine karar verebilir.

(2) Madde 6. 2. Yeni teknik, materyal ve metotlarin kullanildigi, heniiz makaleye doniismemis veya patent gibi yontemlerle
korunmamug ve internetten paylagilmasi durumunda 3. sahislara veya kurumlara haksiz kazang imkani olusturabilecek bilgi ve bulgulari igeren
tezler hakkinda tez damgmaninin 6nerisi ve enstitii anabilim dalinin uygun goriisii lizerine enstitii veya fakiilte yonetim kurulunun gerekgeli
karart ile alt1 ay1 agmamak {izere tezin erigime agilmasi engellenebilir.

(3) Madde 7. 1. Ulusal ¢ikarlar1 veya giivenligi ilgilendiren, emniyet, istihbarat, savunma ve giivenlik, saghk vb. konulara iliskin
lisanstistii tezlerle ilgili gizlilik karari, tezin yapildig1 kurum tarafindan verilir*. Kurum ve kuruluslarla yapilan isbirligi protokolii ¢ercevesinde
hazirlanan lisansiistii tezlere iliskin gizlilik karari ise, ilgili kurum ve kurulusun Onerisi ile enstitii veya faklltenin uygun goriisii tizerine
tiniversite yonetim kurulu tarafindan verilir. Gizlilik karari verilen tezler Yiiksekogretim Kuruluna bildirilir. Madde 7.2. Gizlilik karar1 verilen
tezler gizlilik siiresince enstitii veya fakiilte tarafindan gizlilik kurallar1 gergevesinde muhafaza edilir, gizlilik kararmin kaldirilmasi halinde Tez
Otomasyon Sistemine yiklenir

* Tez danismaninin dnerisi ve enstitii anabilim dahmin uygun goriisii lizerine enstitll veya fakiilte yonetim kurulu tarafindan karar

verilir.
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OZET

Erdogmus, H. Tiiple beslenme destegi alan ¢ocuklara bakim verenlerin yutma
bozuklugu yonetimine iliskin deneyimleri, Hacettepe Universitesi Saghk
Bilimleri Enstitiisit Noroloji Fizyoterapistligi Tezli Yiiksek Lisans Programu,
Yuksek Lisans Tezi, Ankara, 2022. Bu c¢alisma, tiiple beslenme destegi alan
cocuklara bakim verenlerin yutma bozuklugu yonetimine iliskin deneyimlerini
derinlemesine belirlemek amaciyla planlandi. Calisma nitel arastirma tasarimiyla
gerceklestirildi. Calismaya yutma bozuklugu sebebi ile tiiple beslenme destegi alan
cocuga sahip, 18 yas iistii, iletisim engeli ve tanilanmis ruhsal problemi olmayan 15
bakim veren dahil edildi. Orneklem sayisi, veri doygunluguna gore belirlendi.
Veriler, ¢evrimigi goriisme platformlart aracilig ile derinlemesine goriisme yontemi
kullanilarak toplandi. Goriismelerde yar1 yapilandirilmig gériisme formu kullanildi ve
transkript olusturabilmek i¢in kayit altina alindi. Verilerin analizinde igerik analizi
yonteminden vyararlamildi. Igerik analizi sonucunda; “Yutma Bozuklugu Ile
Tanigma”, “Yutma bozuklugu ile Yasam”, “Yutma Rehabilitasyonu”, “Bakim Veren
Olmak” ve “Covid-19 Pandemisinin Etkileri” olmak iizere 5 kategori ortaya ¢ikti. Bu
kategoriler altinda 18 tema ve 75 alt tema belirlendi. Bakim verenler, yutma
bozuklugunun fark edilmesi ve yonetilmesi, bakim verme siirecinde aile, sosyal ve is
yasantisindaki degisimler, siirecle ilgili destek ve engelleyicileri iceren O6nemli
noktalara degindiler. Bu ¢aligma ile bakim verenlerin yutma bozuklugu yonetiminde
merkezde oldugu ve her basamakta yer almasi1 gerektigi ortaya konulmustur. Caligma
sonuglarimiz, tiiple beslenme destegi alan ¢ocuklarin bakim standartlarinin
artirilmasi, yutma bozuklugu yonetimi ile ilgili eksikliklerin belirlenmesi ve
gelistirilmesi agisindan yeni diizenlemelerin yapilabilmesi adina oldukga énemlidir.
Bu calisma sonucunda; yutma bozuklugu ve tiiple beslenme destegine yonelik aile
egitimlerinin yayginlastirilmasi, bakim veren destek sistemlerinin gelistirilmesi,
zorlu kosullarda saglik sistemlerine ulagimin kolaylastirilmast ve meslek igi

egitimlerle uzmanlarin farkindalik ve bilgi diizeylerinin artirilmasi 6nerilebilir.

Anahtar Kelimeler: yutma, yutma bozuklugu, tiiple beslenme, ¢ocuk, bakim veren
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ABSTRACT

Erdogmus, H. Experiences of caregivers of children receiving tube feeding
support regarding dysphagia management, Hacettepe University graduate
school of Health Sciences Neurology Physiotheraphy Master's Degree Program,
Master's Thesis, Ankara, 2022. This study was aimed to determine the experiences
of caregivers of children receiving tube feeding support regarding dysphagia
management. It was carried out with a qualitative research design. The study
included 15 caregivers over the age of 18 years who had a child receiving tube
feeding support due to dysphagia, had no communication disability and mental
problems. The sample size was determined by data saturation. Data were collected
using in-depth interview method via online interview platforms. A semi-structured
interview form was used in the interviews, and recorded to create transcripts. Content
analysis method was used in data analysis. Five categories emerged as “Meeting with
Swallowing Disorder”, “Living with Swallowing Disorder”, “Swallowing
Rehabilitation”, “Being a Caregiver” and “Effects of Covid-19 Pandemic” as a result
of content analysis. A total of 18 themes and 75 sub-themes were determined under
these categories. Caregivers mentioned several important points, including
recognition and management of swallowing disorders, changes in family, social and
work life during the caregiving process, and support and barriers related to the
process. It was revealed that caregivers are at the center of dysphagia management
and should be involved in every step according to this study. The results of our study
are very important in terms of increasing the care standards for children receiving
tube feeding support, identifying shortcomings and arranging new regulations to
improve dysphagia management. In conclusion, it can be recommended to expand
family trainings for dysphagia and tube feeding support, develop caregiver support
systems, facilitate access to health systems in difficult conditions, and increase the

awareness and knowledge level of specialists through in-service trainings.

Keywords: swallowing, dysphagia, tube feeding, child, caregiver
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1.GIRIS

Yutma fonksiyonu, besinin agza alinip islendikten sonra mideye iletilmesi
islemidir. Yutma bozuklugu ise besinin mideye iletilme surecinde meydana gelen
bozukluklari ifade etmektedir (1). Yutma bozuklugu dehidratasyon, malniitrisyon,
bronkospazm, havayolu obstriiksiyonu ve kronik akciger enfeksiyonlari gibi birgok
komplikasyonla sonuclanabilmektedir (1,2).

Cocuklarda birgcok sebeple yutma bozuklugu goriilebilmektedir (3). Etkin
ve/veya gilivenli yutma fonksiyonu saglanamadigi durumlarda agizdan olmayan
beslenme yollarma gecis gerekebilmektedir (4,5). Enteral beslenme olarak da
adlandirilan tiiple beslenme, besin maddelerinin devamli ya da aralikli olarak,
nazoenterik, gastrostomi veya jejunostomi yolu ile verilmesini icermektedir (6).
Tiiple beslenmeye gegisle birlikte hem yutma bozuklugunun yaratacagi
komplikasyonlardan korunma, hem de gerekli sivi ve besin ihtiyacinin karsilanmasi
hedeflenmektedir (5,6). Tiiple beslenmenin yutma bozuklugu yasayan ¢ocuklar igin
faydali etkilerinin yani sira ¢ocuk ve bakim veren iizerinde saglik, psikososyal,
ekonomik ve/veya sosyo-kiiltiirel olarak olumsuz etkileri olabilmektedir (7).

Saglik bakimindan olusabilecek sorunlar; sizinti olusumu, enfeksiyon,
kanama, Ulserasyon, kusma ve sonrasinda gelisebilecek pnomoni ile besinlerin
bakteriyal temasla kontaminasyonu olarak siralanabilir (7). Besinlerin agizdan
alinmamasi ile birlikte yutma i¢in gerekli yapilarin islevselliginin azalmasi nedeniyle
agizdan beslenmeye gegiste bazi zorluklar yasanabilmektedir (8). Bu durumda yutma
bozuklugunun yonetimi hem hasta, hem de bakim veren i¢in kisir bir dongiiye
girmeye musait hale gelmektedir (8,9) Ayn1 zamanda hasta ve bakim veren arasinda
beslenme iletisiminin kopuklugu ve bakim verene diisen ebeveynlik yiikiiniin artmasi
ile psikososyal olarak etkilenim olabilmektedir. Tiiple erisim yollarmin bakimi,
kullanimi, dengeli beslenme saglamak i¢in kullanilan mamalar, komplikasyonlar
sonucu olusan hastane maliyetleri de disiiniiliince tuple beslenme oldukg¢a maliyetli
ve kiilfetli sonuglar dogurabilmektedir. Tiip bakimi/temizligi, beslenme saatleri,
besin harici takviye alimlari, agiz/yara bakim ve temizligi gibi artan sorumluluklar
sebebi ile bakim verenlerin duygu durumlari, gelecege dair planlar1 ve yasam

kaliteleri etkilenebilmektedir (7,8,10).



Kronik hastaliklar1 ve/veya engelleri olan ¢ocuga bakim verenler {izerine
yapilan ¢aligmalar bulunmakla birlikte, tlple beslenme destegi alan gocuga bakim
verenlerin deneyimlerine yonelik ¢alisma sayisi yetersizdir (4,11,12). Evde tlple
beslenmenin getirdigi zorluklar1 yansitmak amaciyla yapilan bir ¢alismada; evde
tiiple beslenme diinya ¢apinda yaygin olsa da, finansal durum rehabilitasyon/tedavi
basamaklarindaki standardizasyon, Ar-ge calismalarinin yapilmasindaki altyapi
olanaklar1 agisindan iilkeler ve toplumlar arasinda farkliliklarin oldugu raporlanmistir
(12). Ulkemizde tiiple beslenme destegi alan ¢ocuk hastalara bakim verenlerin yutma
bozuklugu yonetimine iligskin deneyimlerini yansitan bir ¢aligma bulunmamaktadir.
Bu nedenle bu g¢alisma ile; tiiple beslenme destegi alan c¢ocuk hastalara bakim
verenlerin yutma bozuklugu yonetimine iliskin deneyimlerini derinlemesine
belirlemek amaglanmistir. Boylece ulasilan verilerle saglik sonuglarinin iyilesmesine
ve yutma bozuklugunun yonetimine iliskin gerekli klinik gelismelere katki saglamak,
benzer durumda bulunan kisilere yol gosterici olmak ve toplumda tiiple beslenen

hastalara ve bakim verenlerine kars1 farkindalig1 artirmak amaclanmistir.



2. GENEL BILGILER

2.1. Cocuklarda Yutma Bozuklugu
2.1.1.Tamim

Yutma fonksiyonu, kisinin hayatint devam ettirebilmesi i¢in gerekli kalori
alimin1 saglamak amaciyla besinlerin agizdan alinip mideye iletilene kadar gegen
sirecte bircok yapinin isleve katildigi, istemli ve refleks hareketlerin ortaya ¢iktigi
hayati bir fonksiyondur (2). Yutma davranisinda hem motor, hem de duyusal
sistemler birbiriyle denge halinde ve koordineli ¢alismaktadir (13). Yutma
fonksiyonu oral hazirlik, oral, faringeal ve Ozofageal olmak {izere dort fazda
gerceklesmektedir (14).

Oral hazirlik fazi; besinlerin digler vasitasiyla parcalanip, saliva ile
yumusatilip bolusun olusturuldugu fazdir. Bu evrede dudaklar ve yanaklar yutmanin
devaminin saglanmasi i¢in bolusun agiz i¢inde kalmasina yardimci olmaktadir.
(13,15). Oral faz; bolusun dil vasitas1 ile orofarinkse iletildigi fazdir (13,15).
Faringeal faz; yutma refleksinin tetiklenip, bolusun farinkse iletilmesiyle birlikte
havayolu koruma mekanizmalarinin devreye girdigi fazdir. Besinin hava yoluna
kagisin1 engellemek igin solunum kisa bir siireligine duraksamaktadir. Bu esnada
hyolaringeal elevasyon ve epiglottis tilti ger¢eklesmekte, yalanci ve gergek vokal
kordlar seviyesinde havayolu kapanisi olusmakta ve st ©Ozofageal sfinkterin
acilisiyla bolus 6zofagusa iletilmektedir (13,15). Ozofageal faz; st 6zofageal
sfinkterin agilip, bolusun mideye ge¢mesiyle birlikte baglar. Bolus, mideye dogru
peristaltik hareketlerle ilerler. Bu faz, bolusun 6zofagus boyunca yol aldiktan sonra,
alt 6zofageal sfinkterin ag¢ilip mide igerisine girmesiyle sonlanir (13,15).

Yutma bozuklugu ise, besinin agizdan mideye iletilmesi sirasinda gerceklesen
fazlarda meydana gelen, hayat kalitesi ve saglik kosullarini olumsuz etkileyen bir
bozukluktur. Yutma bozuklugu, bir hastaligin sonucu veya semptomu olarak ortaya
¢ikan, her yas grubunda goriilebilen ve ciddi komplikasyonlar ortaya ¢ikarabilen bir
durumdur (16,17). Cocuklarda yutma bozuklugu emme problemleri, oral motor
problemler, besin reddi, salya kontrol problemi ve havayolu korumasinda yetersizlik
gibi bir¢ok sekilde kendini gostermektedir (10,18,19).



2.1.2. Cocuklarda Yutma Bozuklugunun Gériildiigii Durumlar

Cocuklarda goriilen yutma bozukluklari, konjenital veya edinilmis tibbi bir
veya birden cok sebepten dolay1 ortaya ¢ikabilen bozukluklardir. Bu nedenle,
karmagik tibbi Oykiisii bulunan ¢ocuklarda yutma bozukluklarinin goriilmesi daha
yaygindir (20).

Cocuklarda yutma bozukluklarinin en sik goriildiigli durumlar; ndrolojik
bozukluklar, yapisal anomaliler, sindirim sistemi hastaliklari, genetik sendromlar ve
sistemik hastaliklar seklinde siralanabilir (2,14,21). Yutma bozukluklarinin

cocuklarda en sik goriildiigii durumlar Tablo 2.1.’de 6zetlenmistir.

Tablo 2.1. Cocuklarda yutma bozukluklarinin en sik goriildiigii durumlar (22—25)

Norolojik bozukluklar Serebral palsi
Travmatik beyin hasari
Hidrosefali
Mikrosefali
Kranial sinir yaralanmalari
Noromuskdler hastaliklar
Yapisal anomaliler Makrograniti / mikrograniti
Makroglossi / retrograniti
Yarik damak / dudak
Laringeal Kkleft
Laringomalazi
Ozofagus atrezisi
Sindirim sistemi hastaliklari Trakeodzofageal fistil
Gastrotzofageal refli
Ozofageal motilite bozukluklari
Akalazya
Ozofagus lezyonlari
Genetik sendromlar Pierre Robin sendromu
Moebius sendromu
Down sendromu
Treacher Colins sendromu
Williams sendromu
Sistemik hastaliklar Solunum sistemi hastaliklar:
Konjenital kalp hastaliklari

Norolojik bozukluklar ¢cocuklarda yutma fonksiyonunun etkilendigi durumlar
olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Norolojik hastaliklara bagli gelisen yutma bozuklugu

tablosunun en sik rastlanildig1 grup serebral palsi tanis1 almig gocuk grubudur (22).



Yutma fonksiyonunun gerceklestirilmesinde gorev alan anatomik yapilarda
goriilen yapisal anomaliler, islevselligi azaltmakta ve yutma icin gerekli
koordinasyonu etkileyerek yutma bozuklugu tablosunu olusturmaktadir (26).
Ozellikle orofaringel, nazofaringeal ve hipofaringel bélgeyi etkileyen anomaliler
yutma bozuklugu ile sonuglanmaktadir (27).

Cocuklarda ¢esitli sekillerde sindirim sistemi problemleri gorulebilmektedir
(28). Sindirim sistemi hastaliklar1 icerisinde yer alan trakeo6zofageal fistl,
gastroozofageal reflii, 6zofageal motilite bozukluklari, akalazya gibi anatomik ve
fizyolojik bozukluklar yutma fonksiyonunun Ozellikle faringeal ve 0Ozofageal
fazlarini etkilemektedir (24).

Genetik sendrom tanili ¢ocuklar, yutma bozuklugunun siklikla goriildiigi
diger bir gruptur. Bu cocuklarda anatomik yapilarda goriilen bozukluklar ve
noromotor koordinasyon eksiklikleri nedeniyle yutma fonksiyonu etkilenmektedir
(29). Bu grupta yenidogan doneminden itibaren emme, yutma ve solunum paterni
gelisiminde gecikmeler, oral motor disfonksiyon ve havayolu korumasinda
problemler gorilmektedir (30).

Kardiyak defektler ve solunum sistemi hastaliklar1 6zellikle havayolunun
korunmasini etkileyerek yutma bozuklugu ile sonuglanabilmektedir (31). Kardiyak
problemler sebebi ile gecirilen operasyonlar sonrasi uzayan yogun bakim donemi
cocuklarda yutma bozuklugunun gelismesine zemin hazirlamaktadir (25). Solunum
sistemi rahatsizliklarinda yeterli oksijenlenmenin saglanamamasi sebebi ile gii¢ ve
endurans kaybi olusabilmektedir. Bu nedenle belirli kivam ve miktarlar1 yonetebilme
becerisinde azalma, yorgunluk, yutma ve solunum koordinasyonunda azalma ve
havayoluna besin aspirasyonu ile kars1 karsiya kalinabilmektedir (32,33).

Ek olarak; farkli cerrahi operasyonlar sonrasinda da uzamis entiibasyon,
trakeostomi varligi, uzun siire tiiple beslenmeye bagli gelisen tiip bagimlilig1 ve
immun yetmezlikler ¢ocuklarda goriilen yutma bozuklugunun diger nedenleri olarak
siralanabilir (25). Ayn1 zamanda prematiire dogum diger dnemli bir neden olarak
karsimiza ¢ikmaktadir (34). Yutma fonksiyonunda gorevli yapilarin gelisimi anne
karninda baslamaktadir. Emme ve yutma koordinasyonu 32. ve 34. Haftalar arasinda
gerceklesirken, emme, yutma ve solunum koordinasyonu 37. haftada

gerceklesmektedir. Bu sebeple prematire dogumlarda giivenli oral alim igin gerekli



emme, yutma ve solunum koordinasyonunun saglanmasinda problem
olusabilmektedir (35).

2.1.3. Cocuklarda Yutma Bozuklugu Goriilme Sikhg

Cocuklarda yutma bozukluguna sebep olan durumlarin farkliligi nedeniyle
yutma bozuklugunun goriilme sikligi hakkinda genel bir sonuca varilmasi giig
olmakla birlikte verilen bakim hizmetlerinin artis1 ile yutma bozuklugu goriilme
oranlar1 artmaktadir (36).

1997-2012 yillarinda hastanede yatan ¢ocuk hastalarda yapilan geriye donik
g0zlemsel bir ¢alisma sonucuna gore; prematiire ve diisiik dogum agirlikli vakalarda
yutma bozuklugu tanisinda orantisiz bir artis meydana geldigi ortaya konulmustur
(37). 37 haftadan kisa siirede dogan bebeklerde yutma bozuklugu gorilme siklig:
yaklasik olarak %10,5, dogum agirligi <1500 g olanlarda ise yaklasik %24,5 olarak
bildirilmektedir (38).

Yutma bozuklugu, norolojik hastaliklar igerisinde en sik serebral palsi tanili
cocuklarda gorilmektedir (36). Bes ile 21 yas arasi Serebral palsili ¢ocuklarin dahil
edildigi bir ¢alismada %27 oraninda klinik veya radyolojik olarak yutma bozuklugu
bulgusuna rastlanmistir (39). Yutma bozuklugu, hemiplejili ve diplejili ¢cocuklarda
%25-30, spastik kuadriplejili veya ekstrapiramidal etkilenimi olan gocuklarda %50-
75 oranlarinda raporlanmistir (31). Gelisimsel geriligi olan ¢ocuklarda ise goriilme
sikligi %12 ile %71 arasinda degismektedir (18,40).

Sindirim sistemi bozuklugu olan ¢ocuklarda da yutma bozuklugu gorilme
sikligt farklilk gostermektedir (41,42). Ozellikle bebeklerde ve norolojik
bozuklugun eslik ettigi ¢cocuklarda gastrodzofageal reflii ve buna bagla gelisen
kusmalar yaygindir (41). Bebeklerde gastrodzofageal reflii yaygmliginin %10-20
arasinda oldugu saptanmistir (43). Kusma ile birlikte solunum yollar1 ve sindirim
sisteminin mukozal yapilart etkilenmekte, duyusal farklilagmalar ile birlikte yutma
bozuklugu goriilebilmektedir. Ozofagus motilite bozuklugu ile sonuclanan akalazyali
cocuklarda yapilan calismaya gore; %80 kusma, %76 yutma bozuklugu, %61 kilo
kaybi, %38’1 gogiis agrist, 31% biiyliime geriligi ve %21 besin geri gelisi bulgusu
saptanmistir (42).



Genetik sendromlu ¢ocuklar, karmasik tibbi durumlar1 sebebiyle beslenme ve
yutma bozuklugu yasamaktadirlar (45). Down sendromlu cocuklarda %50-80
oraninda yutma ve beslenme bozukluklart gorilmektedir (30). Pierre Robin
Sendromu’nda yliz ve oral bolge yapilarini etkileyen yarik damak ve dudak,
retrognati gibi birgok yapisal problem karsimiza ¢ikmaktadir. Bu sebeple, ¢cocuklarda
beslenme ve yutma bozukluklari siklikla rastlanmaktadir. 1992-1998 yillar1 arasinda
Pierre Robin Sendrom’lu 87 ¢ocuk iizerinde yapilan bir ¢alismaya gore; oral bélge
problemlerinin yani sira %50 oraninda alt 6zofageal sfinkter hipertonisine bagh
yutma sirasinda alt Ozofageal sfinkterin gevseme bozukluklart ve 6zofagus
diskinezisi gorildigli saptanmistir (46). Treacher Collins Sendromu; yiz ve
kafatasinda var olan bilateral veya simetrik anomaliler nedeniyle yutma, solunum ve
isitme gligliiklerine sebep olmaktadir (47). Moebius Sendromu konjenital olarak
bilateral fasial ve abdusens sinirinin felci olarak tanimlanmaktadir. Bu ¢ocuklarda
yaygin olarak yutma giigliigli, konusma geriligi, motor koordinasyon bozukluklari ve
hipotoni gorilmektedir (48). Ayni zamanda bozulmus oral alim dengesine bagl
gelisme geriligi goriilmektedir (49).

Konjenital kalp rahatsizlig1 ve solunum sistemi hastaliklarina sahip bebek ve
cocuklar; kardiyak defektler, anormal torasik anatomi, kalp cerrahisi sonrasi uzun
siiren solunum destegi, anestetik ilag etkisi gibi ¢ok faktorli sebepler yizunden
yutma bozuklugu riski altindadir (25). Kalp cerrahisi sonrasi bebeklerde yutma
bozuklugu goriilme sikliginin %22 ile %50 arasinda degistigi belirtilmistir (50).

2.1.4. Cocuklarda Yutma Bozuklugu Komplikasyonlan

Yeterli ve dengeli beslenme, cocugun gelisim basamaklarinin dizgiin ve
eksiksiz tamamlanmasi i¢in gereklidir. Yutma problemi yasayan ¢ocuklar; miktar,
cesitlilik ve besin kalitesi bakimindan yetersiz beslenebilmektedir. Bu sebeple yutma
bozuklugunun varligi ¢ocugun beslenmesini ve dolayisiyla buyime ve gelisimini
olumsuz etkilemektedir. Bu nedenle ¢ocukta yutma bozukluguna bagli birgok
komplikasyon ortaya c¢ikmaktadir (20). Yutma bozukluklarinin yarattig
komplikasyonlar Tablo 2.2.’de gdsterilmistir.



Tablo 2.2. Yutma bozuklugu komplikasyonlari (3,25,51-53)

Solunum sistemi ile ilgili komplikasyonlar Hirilt1 ve balgam
Stridor
Hava yolu obstriiksiyonu
Aspirasyon pnémonisi
Kronik akciger enfeksiyonu

Davranissal komplikasyonlar Bozulmus oral-motor beceri
Beslenmeye kars1 ilgisizlik
Istah kayb1
Tiiple beslenme bagimlilig

Beslenme esnasinda  stres,

huzursuzluk

Diger komplikasyonlar Malnutrisyon
Dehidratasyon
Kilo kaybi1
Zayif bagisiklik

Norogelisimsel sorunlar

Yutma bozuklugu nedeniyle ortaya ¢ikan solunum sistemi ve beslenme ile
ilgili komplikasyonlar ¢ocugun genel gelisim ve biiylimesi Uzerinde olumsuz etki
gostermektedir. Yasamin ilk on yilinda gorulen tekrarlayan aspirasyonun normal
akciger  biiyimesini  engelledigi  goriilmistir  (54).  Solunum  sistemi
komplikasyonlarin1 6nlemek ve havayolu giivenligini saglayabilmek i¢in trakeostomi
acillmasi gerekebilmektedir. Trakeostomi sebebi ile faringeal veya 8eruktan8
hassasiyet olusabildigi ve yutma fonksiyonunun ikincil olarak etkilenebildigi
belirtilmektedir (55).

Yutma bozuklugu sebebiyle guvenli ve etkin beslenmenin devam ettirilmesi
icin tlple beslenme yontemleri kullanilabilmektedir. Bu durum bazen

gastroozofageal refli ve tlple beslenme bagimliligina sebebiyet vermektedir.



Ozellikle nazogastrik sonda kullaniminin zamanla gastrodzofageal refliiye neden
oldugu belirtilmistir. Reflilye bagli gelisebilecek kusmalar ise ¢ocugun hava yolu
guvenligini azaltmakta ve aspirasyona neden olabilmektedir (53). Kusma, 6ksirme,
oglirme, yorgunluk, hassasiyet gibi olumsuz deneyimler, ¢ocugun olumsuz beslenme
davranigi gelistirmesine sebep olmakta ve beslenme esnasinda strese ve besin reddine
yol agmaktadir (10,30).

Dehidratasyon ve malndtrisyon, blylime ve gelismeyi engelleyici yutma
bozuklugu ile iligkili en sik belirtilen diger komplikasyonlardir (56). Malnitrisyon,
bozulmus besin alim dengesiyle birlikte gelisen yetersiz beslenme, dehidratasyon ise
viicut i¢in gereken miktardan daha az sivi tiiketimini ifade etmektedir (57).
Malniitrisyon ve dehidratasyon varliginda beyin ve sinir gelisimi etkilenmektedir
(56,58). Ayn1 zamanda beslenme ile kazanilan kalori, hastaliklarla bas etmek igin
gereklidir. Bu sebeple yutma bozuklugu durumunda bagisikligin siirdiiriilmesi ve
korunmasi sekteye ugramaktadir (59).

Hem yutma ve beslenme bozuklugu, hem de iliskili komplikasyonlar, oral
motor beceri kaybi, istahsizlik, kilo kayb1 ve stres ile sonuglanmaktadir. Yutma ve
beslenme ile iliskili stres hem ¢ocugun, hem de bakim verenin yasam kalitesini
etkilemektedir (9,60). Bu nedenle yutma bozukluguna bagli gelisen komplikasyonlar
sadece ¢cocugu degil, bakim vereni de olumsuz yonde etkilemektedir (61).

Yutma bozuklugunun varligi bakim verenin; sosyal yasami, aile hayati1 ve is
hayatin1 etkilemektedir. Tiim bunlarin yani sira artan hastane maliyetleri ekonomik
kosullar1 olumsuz yonde etkilemektedir. Hastane yatis siirelerinin artmasi, ¢ocuk ve

bakim veren i¢in sosyal izolasyon sebepleri arasinda gosterilmektedir (62).
2.2. Cocuklarda Yutma Bozuklugu Yonetimi

Yutma bozuklugu, besin alimini etkileyen, akciger sagligi tizerinde olumsuz
etkileri olan ve yasam Kkalitesini azaltan bir bozukluktur. Bu nedenle yutma
bozuklugu komplikasyonlarin1 engellemek ve yutma bozuklugu ile iliskili bakim
yiikiinii hafifletmek i¢in tanidan tedaviye birgok basamak yer almaktadir (31). Bu
basamaklarin uygulanmasi ve uygun karar alma mekanizmalarinin kullanilmasi igin
analitik, kanita dayali, pratik muhakeme sirecleri surddrilmektedir. Tim bu

muhakeme siiregleri klinik akil yiirlitme veya klinik karar verme olarak
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adlandirilmaktadir (63-65). Klinik karar verme siireci kapsamli bir degerlendirme
sonrast elde edilen verilerle olumsuz hastalik kosullarinin 6nlenmesi ve giderilmesini
hedeflemektedir (63).

Yutma bozuklugunun yonetimi icin izlenen Kklinik karar verme asamalart;
degerlendirme, uygun beslenme sekline karar verme, tedavi ve rehabilitasyon
Onerileri ile takip dongusu seklinde ilerletilmektedir (66—68).

Klinik karar vermede ilk basamak olan degerlendirme siirecinde elde edilen
verilerin dogrulugu, kalitesi ve uygunlugu, tedavi ve rehabilitasyon asamalarinin
dogru  planlanmasin1  saglamaktadir. Cocuklarda yutma  bozukluklarinin
degerlendirilmesi Oykii alimi, klinik degerlendirme ve aletsel degerlendirmeyi
icermektedir. Klinik yutma degerlendirmesi ¢ocugun yutma performansi: hakkinda
bilgi verse de havayolu giivenligini degerlendirmek igin aletsel degerlendirme
yollarma bagvurulmaktadir (31). Klinik ve/veya aletsel yutma degerlendirmeleri
sonucunda dogru beslenme yolu tercihine karar verilerek hem yutma etkinligi, hem
de yutma giivenligi devam ettirilir (68). Tedavi ve rehabilitasyon basamaginda
yapilan degerlendirmeler 1s18inda hasta merkezli olarak, kanita dayali yaklasimlar
tercih edilir. Bireysellestirilmis ve biitiinciil bir rehabilitasyon yaklasimi planlanmasi
gerekmektedir (67). Cocuklarda yutma bozuklugu yonetiminde hastanin yani sira
aile/bakim veren merkezde olmak iizere multidisipliner ekip yaklasimi 6n plandadir

(58).
2.2.1. Cocuklarda Yutma Bozuklugunun Degerlendirmesi

Yutma bozuklugu, yasami ve saglik kosullarin1 olumsuz etkilemekte,
hastanede kalis siirelerini ve saglik maliyetlerini arttirmaktadir. Bu sebeple erken
donemde tanimlanmas1 ve tedavi/rehabilitasyon siirecine baglanmasi gerekmektedir.
Yutma bozukluklariin tanimlanmasi igin battncll bir degerlendirme yapilmasi
onemlidir. Cocugun genel klinik 6ykust, cevresel faktorler, bakim veren iliskileri
g0z oninde bulundurularak degerlendirme basamaklart uygulanmaktadir (24,69).
Cocuklarda yutma bozuklugu degerlendirmesi Oykii alinmasi, klinik degerlendirme
ve aletsel yutma degerlendirmesi asamalarini igermektedir.

Degerlendirmeye ilk olarak dykii alimiyla baslanmaktadir. Oykii alimi, tibbi

Oyki, yutma bozukluguna iligskin dykii ve sosyal dykii olmak iizere {i¢ ana baslikta
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incelenebilir. Tibbi Oykiide genel olarak; tanilanmis hastaliklar, dogum Oykiisi,
kullanilan medikal cihazlar, genetik testler, ndrolojik bulgular, gegirilmis
operasyonlar, boy/viicut agirligi gibi parametreler sorgulanmaktadir. Yutma
bozukluguna iliskin dykiide ¢ocugun beslenme esnasi ve sonrasinda bakim verenle
olan iliskisi, stres varlig, irkilme, kasilma, kusma, gerginlik hali, hickirik ve 6ksurik
varligi sorgulanmaktadir (24,31). Beslenme pozisyonu, beslenme turd, beslenme
stiresi, Ogiin saysi, gastrotzofageal refli ve kusma varligi, salya akis miktar
degerlendirilmektedir  (70). Bakim verene ¢ocugun beslenmesiyle ilgili
yoneltilebilecek sorularin beslenmenin siresi, stres faktoriine isaret eden bulgularin
varligl, beslenirken olusan solunum sikintilari, renk degisimleri ve kilo kaybi
varhigini igermesi Onerilmektedir (2,71-73).

Klinik degerlendirme; genel fizik degerlendirme, solunum degerlendirmesi,
oral motor yap1 ve fonksiyon degerlendirmesi ve klinik yutma degerlendirmesini
icermektedir (74,75). Genel fizik degerlendirmede; postiir, bas/boyun oryantasyonu,
govde ve oturma dengesi, motor gelisim basamaklari, norolojik bulgular ve primitif
refleksler degerlendirilmektedir (75). Kardiyopulmoner beceri ve performans
degerlendirmesi kapsaminda solunum destegi varligi, beslenme Oncesi Ve sonrasi
solunumsal bulgular, oksijen satiirasyonu ve stridor varligi goézlenmektedir. Ayni
zamanda solunum tipi, derinligi ve frekansimnin hastanin yasi ile uyumlu olup
olmadig1 belirlenmektedir. Oral motor yap:1 ve fonksiyon degerlendirmesi diger
onemli basamaklardan biridir. Yapisal degerlendirmede disler, dudaklar, dil, ¢ene,
faringeal ve 1leruktanll bolgeler degerlendirilir. En sik goriilen yapisal bozukluklar
makrognati, mikrognati, okliizyal bozukluklar, yiiksek damak, s1g damak, yetersiz
digslenme, dis ciiriikleri, protriize veya retrakte ¢ene olarak siralanabilir (75). Oral
motor yapilarin fonksiyon ve enduransinin degerlendirilmesi diger asamadir. Bu
kapsamda dudaklar, dil, c¢ene ve 1leruktanll bolge hareketliligi, kuvveti ve
enduransi degerlendirilmektedir (72).

Cocugun yas ve tanisina bagli olarak degigmekle birlikte bir¢ok klinik yutma
degerlendirme yontemi bulunmaktadir (71). Klinik yutma degerlendirmesi, farkl
kivam ve hacimdeki besinlerin yutma esnasindaki kontroliiniin, yutma giivenligi ve
etkinliginin ~ gozlendigi  degerlendirme  yontemidir (75). Klinik  yutma

degerlendirmesinde havayoluna besin aspirasyonunu belirleme agisindan yiiksek
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duyarliliga sahip olan 3 ons (90 ml) su yutma testi yapilmaktadir (26). Bu
degerlendirme yonteminde, aspirasyon bulgusunu gozlemlemek icin gocugun verilen
suyu tamamen icmesi istenmektedir (76). Suyu icerken duraksama, icerken veya
ictikten sonra oOksiirme, suyun tamami bittikten sonra ses kisikligi, hirilti, devam
eden oksiiriik varligi havayolu aspirasyon riskini diisiindiirmektedir. Su yutma
testinin aspirasyon bulgusunu tespit icin yeterli oldugu fakat sessiz aspirasyonu tespit
etmede etkin olmadig: bildirilmektedir (25,76).

Klinik degerlendirme sonrasinda ileri degerlendirme gereken hastalar igin
aletsel yutma degerlendirmeleri yapilmaktadir. En sik tercih edilen yontemler;
Videofloroskopik ve Fiberoptik Endoskopik Yutma Degerlendirmesi’dir (31).
Degerlendirilmek istenilen anatomik yapi ve yutma fazi, bireyin uyumu, yasi ve
radyasyona maruz kalmanin olasi yan etkilerine gore tercih yapilmaktadir (25).

Videofloroskopik yutma degerlendirmesi altin standart olarak kabul
edilmektedir (77). Aletsel yutma degerlendirmesi agisindan g¢ocuklarda en sik
kullanilan yaklasimdir (75). Radyo opak maddenin katildigi farkli hacim ve
kivamlardaki besinlerin yutulmasi esnasinda yutma fizyolojisinin degerlendirildigi
bir yontemdir (25). Bu yontemle yutmanin oral, faringeal ve 6zofageal fazlarinin
dinamik gorantilenmesi yapilir. Bolus olusturma, bolus iletim zamani, faringeal
yutmanin tetiklenmesi, velofaringeal kapanis, havayolu kapanis mekanizmalari,
Ozofageal bolge hareketleri incelenebilir. Bu degerlendirmenin basar1 ile
uygulanmasinda ¢ocugun katilimi, postiiral dengesi ve biligsel kabiliyeti 6nemli rol
almaktadir (72,78). Videofloroskopik yutma degerlendirmesi esnasinda tespit edilen
olasi radyografik bulgular Tablo 2.3’de verilmistir. Videofloroskopik yutma
degerlendirmesi radyasyon agisindan riskler barindirsa da (77,79), radyasyon
maruziyetinin hem klinisyen, hem de hasta i¢in kabul edilebilir oldugu gosterilmistir
(72).
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Tablo 2.3 Videofloroskopik yutma degerlendirmesinde gorilen olasi radyografik

bulgular (31)

Bolus olusturma

Besinin agizdan disar1 tagmasi
Anterior ve lateral sulcusta besin kalintisi
Gene/dil kontrol ve koordinasyonunda azalma

Azalmis emme guci/koordinasyonu

Oral iletim faz1

Dil hareketlerinde yetersizlik
Dil koordinasyonunda yetersizlik
Oral iletim zamaninda uzama

Dil ve sert damakta besin kalintis1

Faringeal faz

Gecikmis faringeal faz baglangici
Nazofaringeal geri kacis
Hyolaringeal harekette yetersizlik
Havayoluna besin penetrasyonu
Havayoluna besin aspirasyonu
Vallekulada kalint1

Faringeal duvarda kalint1

Piriform sintislerde kalinti

Ozofageal faz

Ust 6zofageal sfinkter acilis ve kapamisinda bozukluk
Alt 6zofageal sfinkter acilis ve kapanisinda bozukluk
Ozofageal bdlgede kalinti

Dismotilite

Fiberoptik Endoskopik Yutma Degerlendirmesi diger en sik tercih edilen

aletsel yutma degerlendirmesidir. Cocugun iist solunum ve Ust sindirim sistemi

yollarinin gorintilenmesine olanak saglamaktadir (80). Nazal bosluk, gercek ve

yalanci vokal kordlar dahil olmak (zere laringeal yapilar, faringeal yapilar ve

0zofagus girisi gorintilenebilmekte, yutma oncesi ve sonrasi degerlendirilmektedir

(31). Degerlendirme igin esnek bir nazofaringoskop kullanilmaktadir. Burundan

nazofaringoskop yerlestirildikten sonra boyali madde ile karistirilmis farkli hacim ve

kivamlardaki besinlerin yutulmasi istenmektedir. Endoskopik degerlendirme, oral faz

isleyisi ve yutma esnasi olaylari gormeye imkan tanimamaktir. Fakat herhangi bir
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radyasyon maruziyeti bulunmamaktadir (25,78). Bebeklerde vyeterli ¢alisma
olmamasina ragmen, endoskopik yutma degerlendirmesi penetrasyon ve aspirasyon

bulgularinda 6n goriilebilir sonuglar saglamaktadir (78).
2.2.2. Cocuklarda Yutma Bozukluklarinda Kullanilan Beslenme Sekilleri

Cocuklarda biiylime, gelisme ve bagisikligin saglanmasi igin yeterli ve
dengeli beslenmeye ihtiyag vardir. Cocugun yasina gOre beslenmenin zamant,
miktar1 ve siklig1 degisse de guvenli ve yeterli beslenme buyimeyi desteklemek icin
her kosulda saglanmalidir (81).

Beslenme oral yolla beslenme, modifiye oral yolla beslenme ve tilple
beslenme olmak (zere (¢ secencekle saglanabilmektedir. Yutma bozuklugu
durumunda oral olarak besin alim1 guvenli ve/veya yeterli saglanamadigi durumlarda
modifiye oral yolla beslenme veya tliple beslenme tercih edilmektedir (82).

Oral beslenme; yutma fonksiyonuna katilan anatomik yapilarin biitiinliigi,
fizyolojik strecin glvenli ve etkin olarak surddrulebilmesi ile gerceklesmektedir.
Oral motor gelisim oral beslenme igin gerekliyken, oral beslenmenin devam
ettirilmesi de oral motor becerilerinin gelisimini desteklemektedir (83). Oral motor
gelisimle birlikte dudak kapama, ¢ene ve dil hareketliligi, ¢igneme, yutma ve
konusma fonksiyonlarda gelisim daha net gorulebilmektedir (84).

Belirli kivamdaki besinleri yutmanin giivenli ve etkin olmadigi durumlarda
modifiye oral yolla beslenme tercih edilebilmektedir (85,86). Ornegin; yalnizca sivi
besinlerin yutulmasi esnasinda havayolu aspirasyonu goriildigii durumlarda sivi
kivam modifikasyonlar1 yapilabilmektedir. Bu beslenme seklinde amag; tiple
beslenmeye ge¢meksizin yapilan diizenlemelerle oral motor fonksiyon kaybini
azaltmak, havayolu giivenligini saglamak, yeterli sivi ve besin tiketimini
saglamaktir. Bu yontemde ince Sivilar kivam arttirict Griinler ile hastanin ihtiyaci
dogrultusunda belirlenen kivama getirilmektedir (87). BOylece yutma bozuklugu olan
hastada kivamlagtirilmig/kalinlasgtirilmis  sivi  tiikketimi  ile yutma giivenligi
saglanabilmektedir (88).

Oral ve modifiye oral yolla beslenmenin miimkiin olmadig1 veya yetersiz
kaldig1 durumlarda tlple beslenme yontemlerine basvurulmaktadir. TUple beslenme;

yetersiz sivi ve/veya besin alimi ve/veya agizdan beslenmenin giivenli olmadigi
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durumlarda bagvurulan tibbi beslenme destegi yontemidir (89). Tuple beslenmede
besin; gastrik veya postpilorik olarak yani mide, jejenum veya duedonum icerisine
yerlestirilen tuple verilmektedir (90). Tiiple beslenme yasamin devami igin gerekli
kalori aliminin siirdiiriilmesi ve olusabilecek komplikasyonlarin 6niine gegilebilmesi
icin 6nemlidir (89,91). Uygulama bélgesi ve sekline gore kisa veya uzun sireli bir
beslenme destegi saglamaktadir (5). Beslenme desteginin verilecegi bolgenin segimi
ve uygulama yaklasimi beslenme desteginin basarisini etkilemektedir (90,91). Hangi

yontemin ne sekilde uygulanabilecegi Tablo 2.4’te verilmistir.

Tablo 2.4. Tiiple beslenme destegi uygulama sekilleri (93)

Gastrik beslenme Postpilorik beslenme
Oro/Nazogastrik Nazoduodenal/jejunal
Gastrostomi Jejunostomi

Gastrik beslenme, beslenme tlplnin oral/nazal yollar vasitasiyla veya
dogrudan mideye yerlestirilmesini i¢eren beslenme yontemidir (93). Orogastrik tip,
nazogastrik tiip veya gastrostomi ile beslenme seklinde ayrilmaktadir (94). Gastrik
yollarin kullanimi i¢in kismen veya tamamen isler durumda bir sindirim sistemine
ihtiya¢ bulunmaktadir (95). Nazo/orogastrik tuple beslenme kisa siireli beslenme
destegi gerektigi durumlarda kullanilirken, gastrostomi tlpleri ile beslenme uzun
stireli beslenme destegi saglamaktadir (96).

Gastrostomi yoluyla beslenme perkitan endoskopik, laparoskopik, radyolojik
ve acik gastrostomi basliklart altinda incelenebilir. Giinlimiizde en sik kullanilan
yontemlerden biri perkiitan endoskopik gastrostomi uygulamasidir. Bu uygulama
minimal invaziv bir endoskopi islemidir ve ilk defa 1980°de gergeklestirilmistir (97).
Beslenme igin uzun vadeli tup kullanimlarinda perkitan endoskopik gastrostomi
tercih edilmektedir (98).

Pilor midenin ¢ikisinda bulunan ve mide 6z suyu ile 6giitiilmiis besinlerin

duedonuma gecisini kontrol eden anatomik bir kanaldir. Postpilorik beslenme,
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midenin Otesine gegerek bagirsaklar vasitasiyla beslenmenin saglandigi beslenme
yontemidir. Nazojejunal ve jejunostomi olarak ikiye ayrilmaktadir. Nazojejunal
tipler kisa siireli beslenme destegi saglarken, jejunostomi uzun sireli beslenme
destegi saglamak i¢in kullanilmaktadir (92,99).

Tuple beslenme, yetersiz beslenme ve sivi alimini 6nlemek, aspirasyonu
onlemek, gastrointestinal sistem yapilarinin fonksiyonelligini korumak, immiinolojik
gerilemeyi Onlemek, homeostazisi saglamak, katabolik hormonlarin salinimini
dengede tutmak ve gelisimi desteklemek icin oldukc¢a énemlidir. Ayni1 zamanda tliple
beslenme, yutma bozukluguna bagli gelisebilecek komplikasyonlarin gelismesini
onledigi icin yasam kalitesi a¢isindan destekleyici olmaktadir (100,101).

Tuple beslenmeye gegisle birlikte uygulama bolgesi ve sekline bakilmaksizin
bakim veren tarafindan dikkatle ve 0zenle takip edilmesi gereken bir dizi bakim
stirecine girilmektedir. Bakim siirecinde, tiiple beslenmeye bagli olusabilecek
komplikasyonlara dikkat edilmesi gerekmektedir. Tiiple beslenmeye bagh
olusabilecek komplikasyonlar;; majér ve mindr komplikasyonlar olarak
ayrilmaktadir. Yara bakimi, delinme, sizinti, tahrig, tikanma, iltihap, graniil doku
olusumu karsilagilan mindér komplikasyonlari olusturmaktadir (102—104). Major
komplikasyonlar ise; aspirasyon, reflii, diyare, ishal, bagirsak irritabilitesi, agik yara
ve kanama olarak siralanabilir (19,95,105).

Tuple beslenme, hayatin devami, gerekli kalori alimi, kolay erigebilirlik,
besin cesitliliginin saglanmasi, pankreatik hormonlarin ve fizyolojik yapilarin
islevselligini korumasi gibi avantajlarinin yani sira bakim yiikiinii artirma, mindr ve
major komplikasyonlar sebebi ile dezavantajlari da bulunmaktadir. Bakim yiikii,
beslenme destegine baglanilan giinden itibaren bakim veren tarafindan
deneyimlenmektedir (106). TUple beslenmenin bakim yiikiinii artiran 6zellikleri su
sekilde siralanmaktadir (106);

» Besleme zamani/sikligin1 ayarlamak
Besin miktarini ayarlamak
Formul mamalar i¢in uygun saklama kosullart olusturmak

Tiip bakimi

Y V VYV V

Beslenme oncesi aglik, tokluk, mide dolulugu degerlendirmesi yapmaktir.



17

Bakim yiikii; kisilerde anksiyete, stres, sosyal kisitlanma ve yasam kalitesinde
diismeye sebep olmaktadir (107). Farkli beslenme destegine gegis ile birlikte saglik,
aile hayati, sosyokdltlrel, psikolojik ve ekonomik acgilardan etkilenimler
olusabilmektedir. TUple beslenme ile ilgili bakim veren tarafindan deneyimlenen
olumsuz kosullar Tablo 2.5’te verilmistir (106,108-113).

Tablo 2.5. Tiiple beslenmede bakim veren perspektifinden deneyimlenen olumsuz
kosullar (106,108-113)

Saghk Yorgunluk
Uyku diizensizligi
Stres

Aile hayati Artan sorumluluk sebebi ile diger aile fertleriyle
ilgilenememe

Esler arasi iligkinin zarar gérmesi
Aile rutinlerinin besleme zamanina gore diizenlenmesi

Anne- ¢ocuk bagi etkilenimi

Sosyokdulturel Beslenme igin uygun ortam bulmakta zorlanma
Sosyal izolasyon
Sosyal kisitlanma

Cevrenin olumsuz diisiinceleri

Psikolojik Yemekten zevk alamama
Yetersizlik hissi
Anksiyete
Depresyon

Destek ihtiyact

Ekonomik Medikal malzemelere erisim masrafi

Tedavi hizmetlerine iliskin masraflar
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2.2.3. Cocuklarda Yutma Rehabilitasyonu

Yutma bozuklugu saglik kosullari ve hayat kalitesini etkilemektedir. Bu
nedenle ¢cocuklarda yutma bozuklugunun erken dénemde tespit edilmesi ve miidahale
edilmesi oldukca d6nemlidir. Boylece malniitrisyon, dehidratasyon, tekrarli akciger
enfeksiyonlari, zorlu ve zaman alan beslenme zamanlar1 gibi olumsuz kosullarin

engellenmesi mimkin olabilmektedir (16,114).

Yutma rehabilitasyonun amaci; giivenli ve etkin yutma fonksiyonunu
saglamaktir. Yutma rehabilitasyonunda uygulanacak yaklasimlar; altta yatan hastalik,
yas, biligsel durum ve yutma degerlendirme sonuglarma gore secilmektedir (77).
Rehabilitasyon programi ¢ocuk ve aile merkezli planlanmaktadir (25,29). Cocuklarda

yutma rehabilitasyon hedefleri 6zetlenecek olursa (115,116);

- Orofaringeal yapilarin kuvvet, endurans ve koordinasyonunu gelistirmek,

- Penetrasyon ve aspirasyonu 6nlemek,

- Solunum sistemi komplikasyonlarini 6nlemek,

- Malndtrisyon ve dehidratasyonu dnlemek,

- Glvenli yutma davranis1 kazandirmak,

- Bakim veren farkindaligini artirmak ve yutma bozuklugu yonetiminde rol
almasin saglamak,

- Hem c¢ocuk, hem de bakim veren yasam Kkalitesini artirmak olarak

siralanabilir (117).

Cocuklarda yutma rehabilitasyonu kapsaminda; pozisyonlama yaklasimlari,
oral motor egzersiz yaklasimlari, duyusal stimilasyon stratejileri ve havayolu
koruma stratejileri yer almaktadir (118).

Bas pozisyonu, gévde pozisyonundan etkilenmektedir. Govde stabilizasyonu
icin pelvis stabilizasyonu gerekmektedir (119,120). Bu baglantilar yutma sirecini
etkilemektedir. Pelvis stabilizasyonu oturma dengesini, oturma dengesi govde
stabilizasyonunu ve govde kontrolli bas/boyun pozisyonunu etkilemektedir. Pelvis

stabilizasyonunun yutma yapilari iizerine etkisi Sekil 2.1’de verilmistir (121).
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Pelvis Govde Bas/boyun o Dil ve dudak
[stabilizasyonu] [ kontroll ] [ kontroli ] [Qene kontrolu] [ kontroll ]

Sekil 2.1. Pelvis stabilizasyonu ile yutma yapilar1 arasindaki iliski

Bu iliski g6z Oniinde bulunduruldugunda dogru pozisyonlama Yyutma
performansin1  olumlu etkilemektedir (121). Bebeklerde beslenme igin siklikla
Onerilen pozisyonlar yari yiikseltilmis sirtiisti ve yan yatis pozisyonu olarak
karsimiza c¢ikmaktadir. Bebegin besleyicinin  kucaginda oldugu pozisyonda
besleyicinin bebegi kol ve govdesiyle ayni hizada olacak bi¢imde konumlandirmasi
Onerilmektedir (121). Cocuklarda o6nerilen pozisyonlama; bas ve boyun hafif
fleksiyonda olacak sekilde notralde, kalga ve dizden 90 derece fleksiyonda, ayaklar
destekli olacak sekilde stabil ve dik oturma seklindedir (14). Norolojik etkilenimi
olan ¢ocuklarda kas tonusu ve refleks hareketlerin varligi sebebiyle; dogru
pozisyonlamanin saglanmasi daha fazla 6n plana ¢ikmaktadir (121,122). Yutma igin
uygun postiiriin ve stabilizasyonun saglanamamasi, kas tonusunun olumsuz etkileri,
refleksler nedeniyle ortaya c¢ikan istemsiz hareketler yutma bozuklugunun
olugmasina zemin hazirlamaktadir. Bu durumu ortadan kaldirmak i¢in, pozisyonlama
ile bas, boyun ve govde dengesinin saglanmasi yoluyla oral yapilarin etkin
kullanilmasi hedeflenmektedir. Serebral palsili ¢ocuklarda dogru pozisyonlama ile
agizdan besin tagmasi, oral kalint1 ve aspirasyonun azaldigi saptanmstir (123).

Cocuklarda yutma rehabilitasyonunda siklikla kullanilan diger bir yaklagim
oral motor egzersiz yaklasimlaridir (124,125). Bu yaklasimlarda amag; duyusal
girdileri artirma, oral motor fonksiyonlar1 gelistirme ve yeterli ve etkin yutma
fonksiyonu saglamaktir. Dudak, dil, damak, faringeal ve laringeal kaslar ile boyun
bolgesi kaslarin kuvvet, giic ve dayaniklilig1 artirmak amaciyla kullanilan; normal
eklem hareket acikligi, kuvvetlendirme ve endurans egzersizlerini igcermektedir
(126).

Yutma rehabilitasyonunda duyusal girdi saglayabilmek, yutma refleksini
tetiklemek, kan dolasimini artirmak ve eklem hareket acikligini korumak igin
dokunsal uyarilar, masaj, titresim gibi uyarilardan yararlanilmaktadir. YUz bdlgesi,
boyun bolgesi, dis etleri, dil, damak ve faringeal bolgeye uygulanan duyusal uyarilar

icermektedir. Bu uygulamalarin etkinligi ile ilgili ¢alismalara ihtiyag duyulmakla
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birlikte klinikte siklikla kullanilmaktadir (125,127). Aymi zamanda termal ve
elektriksel stimiilasyonu diger 6nemli uygulamalardir (125). Termal stimulasyon
uygulamalarinda; anterior fausial arklarin soguk bir materyalle uyarimi
yapilmaktadir (15,128,129). Yapilan ¢alismalarda, anterior fausial arklarin soguk ile
uyarimi sonucunda yutma refleksinin ve faringeal yutmanin tetiklendigi goriilmiistiir
(130,131). Termal duyusal stimiilasyon yaklasimlari; gecikmis veya olmayan yutma
davraniginin ortaya cikartilmasi i¢in yutma bozuklugu rehabilitasyonunda siklikla
kullanilmaktadir (130). Hem bebek, hem c¢ocuklarda elektrik stimilasyonunun
kullanimi da yayginlagmistir. Orofaringeal yutma bozukluguna sahip serebral palsili
cocuklarda bilateral masseter kasina en disiik seviyede uygulanan elektrik
stimilasyonunun dil hareketlerinde gelisme, salya problemi ve yutma bozuklugu
siddetinde azalma ve beslenme suresine olumlu olarak katki sagladigi bulunmustur
(132).

Duyusal stimiilasyon stratejileri arasinda; ¢gocugun herhangi bir besini agzina
alip tiiketmeksizin agiz i¢i duyusal deneyimler yasamasi adina parmaklar, emzik
veya kasiyict gibi materyallerle agiz icerisinde oral kesif yapmasi yer almaktadir
(133). Boylece besine ait sicaklik ve doku gibi 6zellikler tanimaktadir (82). Koku
duyusunun beslenme/yutma performansi lizerine etkisi gosteren bir ¢calismada anne
siti  kokusu ile besleyici olmayan emme c¢alismasinin prematire bebeklerde
bagimsiz emme sayisin1 artirdi@i, oral beslenme ve taburculuk sdresinin
kisaltilmasinda etkili oldugu goriilmistiir (134). Besleyici olmayan emme; emzik,
meme ucu veya modifiye edilmis aparatlarin kullanimiyla gergeklestirilmektedir
(135,135). Ozellikle bebeklerde havayolu givenliginin oldugu durumlarda emme
davraniginin  pekistirilmesi ile bebegin beslenmeye karsi seyir ve davranis
diizenlenmektedir. Bu noktada modifiye edilmis uglara sahip biberon kullanimi ile
besin akis hizi ve basing ayarlamalar1 yapilmasi kolaylik saglamaktadir (136,137).

Cocuklarda havayolu koruma stratejileri kapsaminda beslenme pozisyonu
ve/veya besin kivam ve miktar ayarlamalari, besleme yontemi ve kullanilan

ekipmanlarin ayarlanmasi yapilmaktadir (88,138,139).
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2.3. Cocuklarda Yutma Bozuklugu Yonetiminde Bakim Verenin Rolii

Yutma bozuklugu varliginda bakim verenin rolli ve sorumlulugu karmasik ve

cok yonludir. Karmasik tibbi durumlara sahip ¢ocuklarda bakim verenin iyi olma

halinin, saglik sonuglar1 tizerinde etkili oldugu goriilmistiir (140). Bu sebeple bakim

verenin  hem kendisi,

gerekmektedir.

hem de ¢ocuga bakim asamalarinda &zenli

olmasi

Cocugun genel saglik halini koruyabilmek adina; gézlem yapmak, degisen

saglik kosullarmin farkina varabilmek, klinisyenle is birligi igerisinde olmak,

beslenme desteginde rol almak ve riin temini, saglik hizmetlerinin yonetimi gibi

konularda ¢esitli sorumluluk ve rolleri bulunmaktadir. Bakim verenin yutma

bozuklugu yonetim surecindeki rolleri Tablo 2.6’da 6zetlenmistir (14,36).

Tablo 2.6. Bakim verenin yutma bozuklugu yonetim siirecindeki rolleri (2,75,141)

Gozlem

ve farkindalik

Yutma  bozuklugu semptomlar1 ve iligkili
komplikasyonlar ile ilgili farkinda olmak ve erken

teshis i¢in saglik kuruluslarina bagvurmak

Is birligi

Hem degerlendirme, hem de tedavi/rehabilitasyon
basamaklarinda klinisyen ile is birligi icerisinde

olmak ve onerilen ev programlarini uygulamak

Beslenme destegi

Ihtiyag  duyulan beslenme desteginin  saglikli

strdiiriilmesi ve gerekli bakimlarin yapilmasim

saglamak
Uriin temini Medikal malzeme/cihaz, beslenme destek
urtnleri/mama temini
Saglik Randevu/rehabilitasyon/operasyon gibi saglik
hizmetlerinin hizmetlerinin yonetilmesi
yonetimi

Yutma bozuklugunun erken teshisi ve tedavisi hem yasam kosullari, hem de

genel saglik durumunu iyilestirmektedir. Bu sebeple bakim verenin beslenme esnasi

ve sonrasinda yutma ile iligkili semptomlar1 gozlemleyip, aktarmasi gerekmektedir.
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Bakim veren yutma ve beslenme ile ilgili hikaye ve gozlemlerini aktararak, ¢cocugun
beslenme ve yutma profilini 6zetlemektedir. Bu bilgiler klinisyen igin hem
degerlendirme, hem de tedavi/rehabilitasyon asamalarina katki saglamaktadir (14).
Ayrica degerlendirme esnasinda g¢ocugun hazirlanmasi, aletsel degerlendirme
yontemlerinde kullanilacak besinlerin temini ve ¢ocugun pozisyonlanmasi gibi rolleri
bulunmaktadir (142).

Bakim verenin; klinisyen tarafindan verilen ev programlari ile
tedavi/rehabilitasyon énerilerini uygulama konularinda is birlik¢i yaklasimda olmasi
gerekmektedir (2,14). Disiik dogum agirligina sahip cocuklarda ev programi
verilerek beslenme/yutma bozukluklarinin yonetilmesiyle ilgili yapilan bir ¢aligmaya
gore; ev programiyla takip edilen ¢ocuklarda, beslenme sonuglar1 olumlu olarak
degismektedir. Calismada klinisyen tarafindan verilen ev programi igerisinde;
guvenli oral beslenme i¢in uygulanan yaklasimlar, beslenme rutini olusturma, oral
beslenme i¢in ¢cocukta gliven olusturma, zorlayici ve israrct besleme miidahalelerinin
ortadan kaldirilmasi ve kilo alimi kontrolii yer almaktadir (83). Tum bu basamaklar
diisiiniildiiglinde bakim verenin is birligi Onerilen ev programlarina uyum igin
oldukca 6nemlidir.

Bakim veren uygun goriilen beslenme destegini sorunsuz siirdiirmek ve tup
bakimlarinin yapilmasi konusunda gorevler ustlenmektedir. Beslenme destegi ile
ilgili zaman ayarlamalari, 6giin igerigi ve miktarinin takip edilmesi ve besin
kivaminin ayarlanmasi gibi gorevleri bulunmaktadir (143). Beslenmede kullanilan
mamalarin uygun ortam sicakliginda tutulmasi, tiiketim tarihi ve tat acisindan
kontrolii gocugun saglikli besin tiketimi i¢in 6nemlidir (144). Bakim verenin ¢ocuga
dogru ve verimli beslenme ortami saglamasi; c¢ocugun bakim verenle olan
etkilesiminin kalitesini, ¢ocugun biligsel gelisimini ve bakim verene giivenli
baglanmasini olumlu yonde etkilemektedir (142).

Beslenme destegi icin gerekli medikal malzemelerin (Ornegin; beslenme
tipt, sonda gibi) ve yutma rehabilitasyonunda kullanilacak materyallerin (Ornegin;
¢igneme tiipi, fircalar, bardak gibi) temini ve steril saklama kosullarinda muhafaza
edilmesi bakim verinin iistlendigi roller igerisinde yer almaktadir (128).

Bakim verenin istlendigi bu sorumluluklar haricinde; yutma bozukluguna

iliskin komplikasyonlar ve onerilen beslenme seklinin disina ¢ikma konusunda
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1srarct olmamakla ilgili bilgi sahibi olmasi 6nemlidir. Cocugun olasi semptom ve
komplikasyonlarla kars1 karsiya kalmasi halinde, bu gézlemi saglik profesyonellerine
aktarmasi1 gerekmektedir. Bu noktada; gerekli saglik hizmetlerinin saglanmasi igin
randevularin ayarlanmasi da bakim verenin gorevleri arasinda yer almaktadir. Saglik
profesyonellerinden destekleyici bilgi almak ve devaminda bunlar1 uygulamak yutma
bozuklugu ile basa ¢ikmada oldukga 6nemlidir (142).

2.4. Nitel Arastirmalar ve Temel Ozellikleri

Nitel arastirmalar; gozlem, goriisme ve gériismelerin analizi gibi basamaklari
iceren, birey ve olaylarin dogal ortamlarinda gozlemlenip, seffaf, ayrintili ve tim
gercekligi ile aktarildigi arasgtirmalardir (145). Nitel arastirmalar toplumun asina
oldugu ama derinlemesine bilgiye sahip olmadig1 konulara 151k tutar, yol gosterir ve
tam anlamiyla kavramay1 saglar (145,146). Denzin ve Lincoln nitel arastirmayi
“Diinyay1 daha da goriiniir hale getiren bir dizi yorumlayici materyal uygulamasi”
olarak tanimlamigtir (147). Nitel arastirmalarin temel Ozellikleri Tablo 2.7°de
verilmistir (145,146).

Bir arastirma evreninde, evrenin karmasiklig1 ve detaylarini ortaya koymakta
yetersiz kalindiginda; katilimcilarin bakis agilarmi ¢oklu yontemler kullanarak
irdeleyen nitel arastirmalar devreye girmektedir (145). Nitel arastirmalar, zamanla
beliren desen 6zelligi geregi; sinirlart keskin hatlarla 6nceden ¢izilmis bir arastirma
kompozisyonu yerine, gidisat1 zamanla ortaya ¢ikan ve sonuglari da zamanla gelisen

bir desen ortaya ¢ikarmaktadir (146).



24

Tablo 2.7. Nitel arastirmalarin temel 6zellikleri (145,146).

Dogal ortama duyarlik

Birey ve olaylarin dogal ortamlarinda incelenip

betimlenmesini icermektedir.

Arastirmacinin roli

GOzlem, inceleme ve goriisme yoluyla bizzat

veri toplanir.

Butlncul yaklasim

Biitiinii olusturan parcalar1 tek tek incelemek
yerine parcalarin birbirleriyle olan
etkilesimlerini ele alarak betimleyici bir tablo

olusturulur.

Katilimcilarin

bakis acilarini kullanma

Katilimcilar ve ifadeleri oOnemli bir veri
kaynagidir. Ayrintili ve derinlemesine veri

toplanir.

Coklu

yontem kullanimi

Miulakatlar, gozlemler, dogal ortamda
goriigmeler, dokiimanlar, yapilandirilmis veya

yar1 yapilandirilmig sorular kullanilir.

Zamanla beliren desen

kullanimi

Sosyal olgularin dnceden tahmin edilemez olusu
ve arastirma siiresince yeni ve farkli verilerin
cikmas1 siire¢ ilerledik¢e arastirmaya karakter

kazandirir.

Tumevarimei
ve

timdengelimci analiz

Kompleks bir muhakeme siireci igerir. Mantiksal
bir cerceveyle verileri 6riintiler. Kategori, tema,

alt temalar olusturulur,

Ornegin; yutma bozuklugu durumunda ortaya cikabilecek problemlerin bir

kismu bilinirken, bir kism1 atlanabilmektedir. Yada ortaya ¢ikan bir problemi yutma

bozukluguna sahip tlim bireylere yordamak yaniltict sonuglar dogurabilmektedir. Bu

durumlar nitel arastirma ile derinlemesine incelenebilmekte ve g¢esitlilik ortaya

¢ikarilabilmektedir (145,148).

Arastirmada  kullanilmak

istenen yaklagima karar verildikten sonra

arastirilmak istenen problemle ilgili dort temel nitel bilgi toplama aract kullanilarak

veri toplanir. Bunlar; goriisme, gbzlem, dokiiman, goérsel ve isitsel materyaller gibi

bilgi toplama araglar1 olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Kullanilan bilgi toplama araglari,
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calisilmak istenen konunun ayrintilarina inerek sorunu derinlemesine ele almalidir.
Bilgi toplama araclarinin yardimiyla toplanan veriler; agik ve seffaf bir raporlama
stirecinden gegcmektedir (145).

Eforlu ve aktif bir raporlama siirecinden sonra toplanan veriler; tiimevarim ve
timdengelim yoOntemleri vasitasiyla temalar kuran muhakeme siireglerinden
gecmektedir. Ortaya ¢ikan temalar, derinlemesine irdelenip betimlenmektedir
(145,146,149).

2.5. Nitel Arastirma Tasarlama Siireci

Nitel arastirma tasarlama siirecine yonelik literatiirde birden fazla yontem
bulunmaktadir (150).

Creswell, nitel aragtirma tasariminda yapilandirmaci bir format dnermektedir
(151). Bu format arastirma tasariminda geleneksel bir yaklagim olarak goriilmektedir.
Bu formatta nicel arastirmaya benzer sekilde ilerleyen; problem belirleme, hipotez
kurma, veri toplama, analiz ve sonuglart raporlama basamaklarina ek olarak nitel
aragtirmaya 0zgli basamaklar yer almaktadir. Creswell’in nitel arastirma tasariminda

kullandigi format Tablo 2.8’de verilmistir.

Tablo 2.8. Creswell’in yapilandirmaci ve yorumlayici arastirma tasarim formati

Problem belirleme Arastirmanin  odagini olusturmaktadir. Arastirilacak
problemi, arasgtirma yaklagimini, sorular1 ve goriisme
yontemlerini  belirlemek ig¢in literatiir taramasi

yapilmaktadir.

Amag belirleme Calismayla birlikte varilmas: hedeflenen noktalar
belirlenmektedir.

Kullanilacak nitel arastirma Nitel arastirmalarda kullanilan bes farkli yaklasimdan
yaklasimina karar verme uygun olam tercih edilmektedir.
Aragtirma sorularinin olusturulmasi Problemi daha iyi gozler 6niine serebilmek igin uygun

sorular1 olusturma ve mevcut durumu ortaya koymak

adina literatiir taramasi1 yapilmaktadir.

Arastirmacilarin rollerini belirleme Aragtirmacilarin veri toplama, transkript diizenleme,

analiz ve raporlama gibi asamalarda iistlendigi gorev
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dagilimlar1 belirlenmektedir.

Veri toplama Katilimcilarin belirlenmesi, onam alinmasi,
goriismelerin gergeklestirilmesi ve verilerin kaydedilip

saklanmasini igermektedir.

Pilot goriisme yapma Hazirlanan goriisme formu sorularmin, goriismelerin
veriminin ve aragtirma tasariminin igleyisinin test

edilmesi i¢in pilot goriisme yapilmasini icermektedir.

Arastirmada var olabilecek Pilot goriigme sonrast var olan kisithiliklar {izerinde
kisithliklari belirleme diizenlemelere gidilmesini icermektedir.
Veri analizi Goriigmelerin  yaziya dokilip transkript haline

getirilerek elde edilen kategori, tema ve alt temalarin

olusturulmasini igermektedir.

Gecerlilik ve guivenilirlik kontroli Nitel aragtirmalarda gegerlilik ve giivenirlik kurallarina

uyumun degerlendirildigi asamayi ifade etmektedir.

Sonuglari raporlama Analizler sonucu ortaya ¢ikan sonuglarin raporlama

stireciyle yaziya aktarilmasidir.

2.5.1. Arastirma Problemi ve Amaclarin Belirlenmesi

Nitel arastirmalar, ¢6ziime ulagmasi gereken bir problemin belirlenmesi ile
baglamaktadir. Problemin belirlenmesi ile birlikte, literatirde yer almayan
eksiklikleri gidermeye ve literatire katkida bulunmaya yonelik ¢alisma
planlanmaktadir (151).

Problemin belirlenmesi ve literatiir tarama asamalar1 ile birlikte ¢alismanin
amac/amaglar1 belirlenmektedir. Creswell, arastirmanin amag¢ clmlesinin net bir

sekilde kurulup ifade edilmesi gerektigini vurgulamistir (150,152).
2.5.2. Nitel Arastirma Yaklasiminin Sec¢ilmesi

Nitel arastirmalarda kullanilan bes farkli arastirma yaklasimi yer almaktadir.
Bu yaklasimlar; anlati arastirmasi, fenomenolojik yaklasim, kuram olusturma,
etnografik yaklasim ve durum calismalari olarak ayrilmaktadir. Arastirilacak

problem ve ¢alisma amaci belirlendikten sonra, ¢alismanin hangi yaklasimla ortaya
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konulmasi gerektigi belirlenmektedir (153). Nitel arastirmada kullanilan yaklagimlar

Tablo 2.9°da siralanmustir.

Tablo 2.9. Nitel arastirma yaklasimlar1 (151)

Anlat1 arastirmasi Bireylerin deneyimlerini dinleyip, bu deneyimlerin anlamini kronolojik

olarak siralamay1 icermektedir.

Fenomenolojik yaklasim Bireylerin bir veya birka¢ kavramla ilgili yasanmus ortak deneyimlerini

irdeleyip, ortak bir sonuca varmaktadir.

Kuram olusturma Ortak bir durum sonucunda kuram olusturmak hedeflenmektedir.

Etnografik yaklasim Ayni kiiltiirii olusturan bireylerin dil, din, 1rk gibi 6zelliklerine odaklanirken
bir yandan da bireylerin ortak sonuglariyla kuramlar olusturulmaktadir.

Durum ¢alismalari Zaman ve mekanla smirlandirilmis bir sistemin igerisinde olaymn nasil

isledigine odaklanmaktadir.

2.5.3. Arastirma Sorularimin Hazirlanmasi

Nitel aragtirmalarin veri toplama asamasinda katilimciya yoneltilecek
sorularin hazirlanmasi toplanacak verilerin igerigini dogrudan etkilemektedir. Bu
sebeple sorular, arastirma odaginda yer alan konular hakkinda detayli bilgi edinmeye
imkan tanimalidir. Arastirma sorularinin hazirlanma asamasinda dikkat edilecek
noktalar, kolay anlasilabilir olma, ag¢ik wuglu sorular igerme, katilimciy1
yonlendirmeyecek sorular hazirlama, ¢ok boyutlu sorulardan kaginma,
sonda/alternatif sorular ekleme, farkli tiirden sorular yazma ve Sorulart mantik

cercevesinde diizenleme seklinde siralamak miimkiindiir (145).

Aragtirma sorulari aragtirmanin odaginda yer alan konulara yonelik ve
katilimcilar tarafindan kolayca anlasilabilir olmalidir. Ac¢ik uglu sorular ile kisa
yanitlardan ziyade katilimciyr herhangi bir cevaba yoneltmeksizin ‘neden’ ve/veya
‘nasil” sorularima cevap olusturabilecek nitelikte olmalidir. Kisa yanitlardan
kacinmanin yani sira ¢ok boyutlu sorulardan da kaginilarak kafa karigiklig
engellenmelidir. Sonda/alternatif sorular eklemek Onemli bir basamaktir. Boylece
katilimcinin deneyimlerine farkli yollardan ulasma ve goriismeye yon verebilme

saglanmaktadir. Olusturulan sorularin mantik g¢ercevesinde siralanmasi da oldukga
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onemlidir. Bu nedenle i1sinma amagli kolay sorularla baslanmasi, 6zelden genele

dogru ilerlenmesi ve hassas konularla ilgili sorularin sona birakilmasi 6nerilmektedir.
2.5.4. Arastirmacilarin Rollerinin Belirlenmesi

Nitel arastirmalar, dogasi geregi zahmetli ve uzun zaman gerektiren bir
stirecten olugmaktadir. Bu sureg icerisinde literatlr taramasi, sorularin hazirlanmasi,
katilimcilarin belirlenmesi ve goriismelerin gerceklestirilmesi, goriismelerin kayit
altina alinip yaziya dokiilmesi, analizlerin ayr1 ayr1 arastirmacilar tarafindan
yapilmasi, analizlerin bir araya getirilmesi, sonuglarin raporlanmasi ve verilerin
saklanmasi gibi islemler yer almaktadir. Bu islemlerin seffaf ve detayli bir raporlama
stireci gerektirmesi sebebiyle birden fazla arastirmaci gorev iistlenmekte ve bu
gorevler aragtirmacilar arasinda paylagilmaktadir (146).

Ayrica arastirmanin gegerlilik ve glvenirlilik ilkelerine uyum saglayabilmesi
gerekliligi nedeniyle yaziya dokiilen transkriptler ayr1 ayr1 arastirmacilar tarafindan
analiz sureglerinden geg¢mektedir. Bu nedenle arastirmacilar arasinda gorev

dagiliminin yapilmasi gerekmektedir.(156).
2.5.5. Verilerin Toplanmasi

Veri toplama, arastirma problemine yanit olusturabilecek nitelikli bilgiler
edinmeyi amaclayan yontemlerden olusmaktadir. Nitel arastirmalarda dort temel
nitel bilgi kaynagi olan; gorlismeler, gozlemler, dokiimanlar ve gorsel isitsel
materyaller yoluyla veriler toplanmaktadir. Bir arastirma siirecinde takip edilecek
veri toplama faaliyetleri semas1 Tablo 2.10°da verilmistir (151).

Tablo 2.10. Arastirma siirecinde takip edilecek veri toplama faaliyetleri
Katilimeilarin belirlenmesi
Ornekleme karar verme
Gorlismelerin yapilmast

Gorligmelerin kaydi

Goriisme verilerinin saklanmasi
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Katilimcilarin Belirlenmesi ve Uyumu

Bu asama, goriisme sirasinda verecegi yanitlarla arastirma sonuglarina katki
saglayacak ve dahil etme/dislama kriterlerine uyacak katilimcilarin arastirmaya dahil
edilmesidir.

Uyumun olusturulmasi; arastirma iceriginin katilimcilara aktarildigr ve
onamlarinin alindig siireci ifade etmektedir. Katilimcilardan onam alinmasi; etik
prensipler haricinde katilimcilarin arastirma siirecine detayli ve ic¢ten bir yaklagimla

katkida bulunmalarini saglamaktadir (151).
Goriisme ve Goriisme Yontemleri

Goriismeler; katilimeilarin duygu, goriis ve deneyimlerini ortaya koymak igin
gucli veriler elde edilmesinin hedeflendigi basamaktir. Bu basamakta dikkat
edilmesi gereken noktalar; goriisme yoOnteminin sec¢imi, goriisme sorularmin
olusturulmasi, goériismeyi planlama, pilot goriisme yapma ve goriismeleri
gerceklestirmek seklinde siralanabilir (145,153).

Nitel arastirmalarda goriismeler; derinlemesine bireysel goriismeler ve odak
grup goriismeleri seklinde yapilmaktadir. Odak grup goriismelerinde yanitlar
gruptaki birden fazla bireyin birbiriyle etkilesimi sonucu ortaya ¢ikmaktadir.

Derinlemesine goriisme yontemi ise yapilandirilmis, yart yapilandirilmis ve
yapilandirilmamis olmak (zere Ucge ayrilmaktadir (157). Nitel arastirmalarda
kullanilan  derinlemesine goriisme yontemleri Tablo 2.11’de  agiklanmustir
(11,154,155,158).

Tablo 2.11. Nitel arastirmalarda kullanilan derinlemesine gériisme yontemleri

Yapilandirilmanmis Acik uglu sorularla bilinmeyen hakkinda genis bilgi edinmek
hedeflenmektedir. Onceden belirlenmis sorular olmaksizin
goriismenin gidisatina gore ortaya cikan bilgilere erisilmektedir.
Alinan cevaplarin yani sira goriisme esnasindaki gdzlemler de

sonuglara dahil edilmektedir.

Yapilandirilmig Katilimcilardan elde edilen veriler arasindaki benzerlik, yakinlik,
karsitlik, farklilik gibi durumlar1 belirleyerek kiyaslama yapmak

amactyla kullanilmaktadir. Bu kiyaslamanin objektif olabilmesi
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i¢in katilimcilara ayni sorular sorulmaktadir.

Yar1 Yapilandirilmisg En yaygin kullanilan gériisme yontemidir. Daha detayli cevaplar
edinip, ayrintiya inmek adina hazirlanmig sorular ve onlarin
sonda sorularini igeren goriigme yontemidir. Yar1 yapilandiriimig
goriismelerde, arastirmaci 6nceden hazirladigi goriisme sorularini
ve goriisme sirasinda arastirdigi konuyu detaylandiran farkli

sorular1 sorabilmektedir.

Nitel arastirmalarda goriismeler yiliz ylize yapilabildigi gibi c¢evrimici
(Ornegin; web tabanli, e-posta, telefon, bilgisayar programi, mesajlasma, video
konferans gibi) derinlemesine bireysel goriisme seklinde de yapilmaktadir. Cevrimici
goriismeler maliyet ve zaman verimlili§i acisindan avantajli olup, katilimcilara ve
arastirmacilara yer esnekligi saglamakta, sorgulanan bilginin diisiiniilmesi ve cevabi
icin daha fazla zaman saglamaktadir. Ayrica ¢evrimigi goriismeler ulasimi zor
kosullar ve gruplar icin (Ornegin; fiziksel kisitlamas1 olan hastaya bakim verenler,
farkli sehirlerde yasayanlar, salgin hastaliklar nedeniyle kisitlama altinda olan
hasta/hasta yakinlar1 gibi) avantaj saglamaktadir (159).

Gorlisme yontemine karar vermek arastirma sorularinin hazirlanmasi ve
bicimlendirilmesine katki saglamaktadir. Arastirma sorularim1 igeren arastirma
formunun; katilimcilarin goriis, duygu ve deneyimlerini en dogru yansitacak bigimde
olmast gerekmektedir (160). Nitel aragtirma sorularinin; kolay anlagilan, katilimcida
olumsuz etki birakmayan, tepkiye sebep olmayan, detaya inmeyi hedefleyen,
aciklayict ve katilmceiyr tesvik edici sekilde olmasi gerekmektedir (145,154,155).
Aragtirma sorularinin olusturulmasi ile ilgili detaylar ve kurallar yukarida yer alan
‘2.5.3. Arastirma Sorularinin Hazirlanmasi® baglig1 altinda verilmistir.

Katilimcilar, goriisme yontemi ve sorular belirlendikten sonra goriisme
slirecinde olusabilecek aksakliklart belirlemek i¢in pilot gériisme yapilmaktadir. Pilot
goriisme, arastirmaci tarafindan belirlenen katilime1 veya katilimcilara aragtirma
sorularmin sorulmast ve gorligme silirecinin bir Orneginin deneyimlenmesini

icermektedir (161).
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Nitel Arastirmalarda Orneklem

Nicel aragtirmalar, indirgeme ve genelleme ilkelerine dayanmaktadir.
Calisilan konuyla ilgili evrenin tamamini ele almak miimkiin olmadig1 i¢in, evreni
temsil edecek yeterlilige sahip belirli sayida denek arastirmaya dahil edilip indirgeme
ilkesi kullanilmaktadir. Ardindan calisma sonuglar1 deneklerin dahil oldugu evrene
genellenmektedir (156,163). Ornegin; ‘Oral faz problemi olan cocuklarm salya
problemi vardir’ genellemesini arastirabilmek icin evrenin tamaminda yani ‘oral
fazda sorun yasayan her cocukta’ aragtirma yapmak miimkiin olmadig1 i¢in denek
sayist belirli bir miktara indirgenmekte ve ¢alisma yliriitilmektedir. Ortaya ¢ikan
sonuglar ise evrenin tamamina genellenmektedir. Bu yontem, olasilik temelli
ornekleme yontemini olusturmakta kullanilan kuramdir (145,163).

Aragtirilmas1 hedeflenen evren igerisindeki alt tabakalarin daha yakindan
ilgilenilmesi gerektigi durumlarda nitel arastirmalar 6n plana c¢ikmaktadir. Nitel
calismalar mevcut alt tabakalardan kaynakli zengin bilgilerin toplanmasina
odaklanarak derinlemesine ¢alismaya olanak sunmaktadir. Aykiri, farkli durum ve
maksimum gesitlilik gibi noktalara yogunlasabilmektedir (145,164). Ayn1 6rnekten
yola c¢ikarak, ‘Oral faz problemi olan c¢ocuklarda salya problemi vardir’
genellemesinde; bu probleme sahip katilimcilar arasinda tedaviye erisim olanag,
kolaylastiricilar, zorlastiricilar, psikolojik sorunlar, kullanilan materyallerin ¢esitliligi
gibi farkli kosullar olabilmektedir. Nitel arastirmalarda farkli kosullarin yarattig
olumlu ve olumsuz sonuglart yansitmak amaglanmaktadir.

Yarim saat ile bir saat arasinda degisen goriismeler yapmak, goriismeleri
yaziya dokmek, farkli arastirmacilarin verileri yorumlamasi, ana temalarin
cikarilarak sonuca dokiilmesi sebebi ile nitel arastirmalar yogun emek, zaman, enerji,
fikir aligverisi ve organizasyon slreci gerektirmektedir (145,146,165). Tim bu
asamalar fazlaca efor gerektirdigi i¢in 6rneklem miktar1 nicel arastirmalara gore daha
az olmaktadir. Ek olarak; nitel arastirmalar ‘genelleme’ yerine, ‘gesitlilik’ tizerinde
durarak buttinctl bir cerceve sunmaktadir. Bu sebeple katilimcer sayist yerine ortaya
¢ikan  durumun desenine ve verilerin  g¢esitliligine  odaklanilmaktadir
(145,146,149,164). Bu nedenle nitel arastirmalarda esas olan veri sayisi veya
coklugu degil, veri doygunlugudur (145,163). Nitel arastirmalarda 6rneklemi

belirlemek igin siklikla olasiliksiz 6rnekleme yontemlerinden amagli 6rnekleme
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tercih edilmektedir. Bu yontemde g¢alismanin amacma uygun nitelikteki
katilimeilarin  goniilliiliikk esasina uygun olarak dahil edilmesi esastir. Glaser ve
Strauss, arastirma sorularma verilen cevaplarin ve goriisme siireglerinin tekrar
etmeye basladigl, veri doygunluguna ulasildigi ve sorulara benzer cevaplarin
gelmesiyle artik farkli bilgilerin  elde edilemeyecegi anlasildiginda veri
doygunluguna ulasildigin1 ve sonlandirilmasi gerektigini belirtmislerdir Literatlrde
yer alan nitel arastirmalar incelendiginde arastirilan probleme gore degismekle

birlikte veri doygunluguna genel olarak 5-25 Kkisi ile ulasildig belirtilmistir (169).

Goriigmelerin Kayit Altina Alinmast ve Verilerin Saklanmast

Gorlismelerde; arastirmaci, katilimcinin yasadig kisisel deneyimler hakkinda
bilgi edinmektedir. Bu bilgilerin daha sonra yaziya dokiilebilmesi, icerik analizinin
yapilabilmesi ve guvenilirlik i¢in kayit alinmas1 gerekmektedir. Goriisme kaydinin
icerigini sadece arastirma sorularina verilen cevaplar olusturmamaktadir. Ayni
zamanda gorlismenin baslama ve bitis saati, gorlisme esnasinda katilimeinin verdigi
tepkiler (mimik, jest, kahkaha, aglama), arastirmacinin gozlemsel ifadeleri ve

aciklayici notlar da yer almaktadir. (151).

Elde edilen verilerin saklanmasi aragtirmanin gegerlilik ve giivenilirligi i¢in
gereklidir. Bu nedenle tim verilerin dosyalanmis bigimde saklanmasi (171) ve
yedeklenmesi onerilmektedir (172). Nitel arastirmalarda veri saklama ile ilgili

Oneriler;

i.  Katilimci isim ve soy isimlerinin kodlanarak gizlenmesi
ii.  Ses kayitlarinin diizgiin ve anlagilabilir nitelikte olmasi
iii.  Bilgisayarda dosyalarin yedeklenmesi
iv.  Bilgisayar, harici bellek gibi ¢coklu veri depolama alaninda yedekleme
v.  Kayit altina alinan biitlin verilerin listesini olusturma seklinde belirtilmistir

(151).
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2.5.6. Veri Analizi

Nitel aragtirmalarda analiz; elde edilen verilerin diizenlenmesi (transkript
haline getirilmesi, okunmasi, gozden geg¢irilmesi), analiz dncesi birka¢ kez bagimsiz
olarak okunmasi, katilimcilarin ¢arpici ifadelerinin not edilmesi ve listelenmesi,
verilerin sunumu ve yorumunu igeren basamaklardan olusmaktadir (146,151).
Transkript haline getirilen verilerin tekrarli okunmasi ile birbiriyle iligkili boliimleri
adlandirma yani ‘kodlama’ islemi yapilmaktadir. Kodlanan bélimler kategori, tema
ve alt temalara ayrilmaktadir.

Nitel arastirmalarda veri analizinde ii¢ farkli yol bulunmaktadir. Bunlar;
betimsel, tematik ve icerik analizidir. Betimsel analizde; goériismeler sonucu elde
edilen veriler, daha Onceden arastirmacilar tarafindan belirlenmis temalara gore
yorumlanir, agiklanir ve 6zetlenir. Tematik analizde; betimsel analizi de igerisine
alan, neden ve sonuca dayali agiklayic1 anlatimlari icermektedir. I¢erik analizinde;
arastirmanin derininde yer alan kaliplar, temalar ve anlamlarin belirlenmesi hedefiyle
veriler; sistematik ve detayli bir gozle incelenmektedir. Igerik analizi; toplanan
verilerin, verileri agiklayabilecek kategori, tema ve alt temalara doniistiirilmesidir.
Kategori, fenomeni igine alan en temel birimdir. Tema, kategorilerin alt birimlere
ayrildigr kisimdir. Alt tema ise temalarin alt birimlere ayrildigi kisimlara verilen
isimdir (153).

Nitel arastirmalarin analizinde igerik analizi en yaygin kullanilan yontem
olarak karsimiza c¢ikmaktadir. Icerik analizinde elde edilen kategoriler; veriler
arasinda birbirleriyle anlamli olan ciimle, s6zclik ve paragraf i¢erisinde gegen olay ve
durumlara verilen isimdir. Igerik analizinin en temel ve en kapsamli birimini
olusturmaktadir. Temalar; elde edilen kategorilerin listelenerek siniflandirilmasidir.
Kategorilerin olusturulmasindan sonra temalar ve alt temalar olusturulup, bulgular
tanimlanip yorumlanmaktadir. (149,170).

Kategori, tema ve alt temalarin olusturulmasi; transkriptlerin okunarak
onemli goriilen aciklamalar ve climlelerin isaretlenmesi ve yanlarina notlar alinmasi
seklinde yapilmaktadir. Bu adim; anahtar ifadelerin listelenmesi seklinde ifade
edilmektedir (173). Onemli goriiliip isaretlenen anahtar ifadelerden kendi iclerinde
anlamli veya iligkili goriilenler ayrilip listelenmektedir. Anahtar ifadelerin

listelenmesi sonrasi veriyi siniflandirma ve yorumlama basamaklar1 gelmektedir.



34

Boylelikle nitel arastirmalarda veri analizinin temelini olusturan kategoriler
sekillenmektedir. Bu asamada her verinin kullanilmasinin miimkiin olmamasi
sebebiyle, veriler arasinda ‘ayiklama’ yapilabilmektedir. Ornek olarak; katilimci
tarafindan ifade edilen bir deneyim aragtirma amacina katki saglamayan alakasiz bir
durumsa, bu bilginin ¢aligmaya yansitilmasina gerek duyulmamaktadir. Goriismeler
sonucu ulasilan 6rneklem sayisina ve verilerin ¢okluguna bakilmaksizin; 25-30 adet
kategoriden fazlasinin gelistirilmesi Onerilmemektedir (146,151). Kategorileri
olusturan temalar; ortak bir durum ve fikri ortaya koyan genis bilgilerdir. Fazlaca
bilgi barindirdigi ig¢in kendi iginde alt temalara ayrilabilmektedir. Nitel
aragtirmalarda veri analizi ile elde edilen kategori, tema ve alt temalar1 biiylik bir
bilgi ailesinin iiyeleri olarak tanimlamak miimkiindiir. Genelden 6zele dogru giden
bu bilgiler katilimcilarin deneyimlerini aktarmakta ve konu hakkinda ayrtili bilgi
vermeyi saglamaktadir (145,151).

Nitel arastirmalarda igerik analizi, yogun bilgiye sahip ve eforlu bir siireg
olmaktadir. Bu siireci eksiksiz yonetebilmek adina Colaizzi’nin yedi adimli icerik
analizi yonteminden yararlanilmaktadir. Bu yedi adimlik igerik analizinde yer alan
basamaklar; asinalik kazanma, Onemli ifadeleri belirleme/tanimlama, anlamlari
formiile etme, temalar1 kiimeleme, kapsamli bir agiklama gelistirme, temel yapiy1
olusturma ve temel yapinin dogrulamasini yapma adimlarindan olusmaktadir (174).

Icerik analizinin uygulanma asamalar1 Tablo 3.4 ve Tablo 3.5°te verilmistir.
2.5.7. Gegerlilik ve Giivenilirligin Kontrolii

Nitel arastirmalarda gegerlilik ve giivenirligin calismanin uygulama
basamaklarinda yer almasi ile arasgtirmanin kalitesi arasinda dogru bir oranti vardir
(156). Bu nedenle ¢alisma boyunca uygulanmasi gereken gecerlilik ve glvenirlilik
basamaklari tanimlanmustir (175). Literatlrde nitel arastirmalarda gegerlilik ve
givenirlik icin siklikla kullanilan yontem Lincoln ve Guba’nin yaklasimidir (176).
Bu yaklagimda, gegerlik ve gilivenilirlikten ziyade inandiricilik olmasi gerektigi
diistiniilmiis ve literatiirde altin standart olarak kabul edilen bazi kriterler
belirlenmistir (175). Gegerlilik ve givenilirlik kriterleri Tablo 2.12’de belirtilmistir
(168,170).



35

Tablo 2.12. Gegerlilik ve givenilirlik kriterleri (168,170,175,177,178)

Kriterler Gereklilikler

Uzun siireli etkilesim
Katilimer teyidi
Uzman incelemesi

e Orneklem yontemi
Aktarilabilirlik Dahil etme/dislama kriterleri
Ortamin ayrintili tanitimi
Katilimcilarin ayrintili tanitimi
Denetleme yolu
Ucgenleme yontemlerinden yararlanma
Literatlr tarama
Arastirma yontemlerinin ayrintili tanitimi
Bagka bir arastirmacinin siiregleri incelemesi
Arastirmaci Onyargilarini azaltma
Ucgenleme yontemlerinden yararlanma

Inanirlik

Guvenirlik

Onaylanabilirlik

Inanirhilig1 saglamak icin kullamlan uzun siireli etkilesim; calismanin
yapildig1 evren ve ortamin Ozelliklerine arastirmacinin hakim olmasidir. Bdylece
aragtirmact  Onyargilarindan uzak durmakta ve katilimcinin  deneyimlerini
derinlemesine anlayabilmektedir. Katilime1 teyidi; arastirmaya katilan katilimcilarla,
aragtirma sonucunda ortaya c¢ikan bulgularin paylasilmasi ve karsilikli teyit
edilmesidir. Boylece katilimcilara kendi deneyimlerinin yansitilip yansitilmadigi
sorulur ve sonuglarin dogrulugundan emin olunur. Uzman incelemesi, verileri
yorumlamada diisiilmesi muhtemel olabilecek hatalarin Oniine ge¢gmek amaciyla
yapilmaktadir. Nitel aragtirma konusunda uzmanlasmis ve arastirma konusu
hakkinda detayli bilgiye sahip kisilerden alinan geri doniitler arastirmayi cesitli
boyutlarda incelemek i¢in 6nemli olmaktadir. Bu slregte uzman; arastirmanin
tasarimi, veri toplama siirecleri, analiz ve sonuclarda olabilecek aksakliklara elestirel
bir gozle bakmaktadir (179).

Aktarlabilirlik (uygunluk) kriterine gore; bir nitel ¢alismanin sonuglarinin
benzer katilimec1 ve ortamlardaki durumlara aktarilabilir olmasi gerektigi
vurgulanmaktadir. Nitel arastirmalar genelleme ilkesiyle hareket etmez, deneyimleri
derinlemesine anlatmayr hedefler. Bu sebeple arastirmanin igerigi ve sonuclarin
ayrintili tanimlanmasiyla birlikte, sonuglar1 okuyan kisilerin kendi calismalarinda

benzer basamaklari uygulayabilir olmast gerekmektedir. ~ Aktarilabilirligi
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kanitlayabilmek i¢in; Orneklem se¢iminin nasil yapildigi, dahil etme dislama
Kriterleri, katilimer 6zellikleri ve goriisme ortami agik¢a belirtilmektedir (175).

Guvenirlik kriteri; birden fazla veri toplama yontemi veya birden fazla veri
kaynagiin sonuglarinin karsilastirilmasidir. Boylece zayif ve giiclii yonler agiga
cikmakta ve aksakliklar telafi edilebilmektedir. Ayrica bagka bir arastirmacinin siire¢
ve sonuglari incelemesi adimi, aragtirmanin gilivenirligini artirmaktadir. Nitel
arastirmalarda giivenirlik i¢in; veri kaynakli, arastirmaci, teori ve yontem iiggenleme
olmak tizere dort farkli liggenleme yontemi tanimlanmistir. Veri kaynakli iiggenleme;
calismada birden fazla gesitte veri kaynagimin kullanilmasidir. Ayn1 konu hakkinda
farkls kisilerle goriismeler yapilmaktadir. Ornegin ‘oral faz problemi olan ¢ocuklarla’
yapilacak goriismelerde; dis hekimi, fizyoterapist, dil konusma terapisti, doktor,
hemsire ile goriismelerin yapilmasi yer almaktadir. Arastirmaci liggenleme; arastirma
basamaklarinda yer alan veri toplama, analiz ve yorumlamada birden fazla
aragtirmacinin gorev almasidir. Teori liggenleme; diger iicgenleme yontemlerine
kiyasla daha az kullanilan tiirdiir. Baska arastirmacilar veya yazili literatiir
kullanilarak farkli goriislerin elde edilmesi amaclanmaktadir. Yontem iicgenleme;
goriisme, gozlem ve dokiiman incelenmesi gibi birden fazla veri toplama yonteminin
kullanilmasimi gerektirmektedir (175,180).

Onaylanabilirlik ilkesi; arastirma tasariminin, olusturulan sorularin ve analiz
boyunca yonetilen siireclerin eksiksiz aktarilmasini igermektedir. Bu Kkriterde
seffaflik ilkesinden yola cikilarak, aragtirma siirecleri ve bu siireglerin kanitlarini
(goriismelerden elde edilen sesli ve yazili kanitlar) miimkiin oldugu kadar ayrintili ve
eksiksiz yansitabilmek amaglanmaktadir. Bulgularin olusturulmasit asamasinda,
onemli ifadeler, alt1 ¢izilen veya not alinan ifadeler olusturulan kategori ve temalar
vasitastyla ayritili olarak verilmelidir. Arastirma yontemi, sorularin olusturulmasi,

pilot goriisme ve gozlemler onaylanabilirlik igin gerekmektedir. (175,180).
2.5.8. Raporlamanin Yapilmasi

Arastirma sonuglarim1 yazmak, biitiin detaylar1 bir araya getirmektir. Bu
siirecte calisma basamaklari, analiz ve sonucunda elde edilen katilimci ifadelerine

yer verilmektedir (150).
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Tasarlanma sirecinde ¢alismanin olusturulma basamaklar1 ve ayrintilart yer
almaktadir. Bu boliimle ilgili detayli bilgi Tablo 2.10°da verilmistir. Analiz siirecinde
katilimeilarin cinsiyet, kisisel ve sosyal 6zelliklerini aktarmak arastirmanin yansitici
ve katilimciyr temsil edici yoniinii kuvvetlendirmektedir (150). Boylece okuyucu,
aragtirmacinin  raporlamayr  tim  faktorleri g6z  Oniinde  bulundurarak
gerceklestirdigini hissetmektedir (181). Analizin katilimci ifadeleriyle desteklenmesi
gerekmektedir. Boylece ortaya g¢ikan kategori, tema ve alt temalarin katilimcilarin
hangi ifadelerinden olustugu ve hangi ifadelerin ortak baslik altinda toplandig1 daha
ayrintili olarak gorulmektedir (149,156).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Tipi ve Amaci

Bu c¢aligma, nitel bir arastirma olarak planlandi. Calisma, niteliksel aragtirma
yontemlerinden fenomenolojik (olgu bilim) yontem kullanilarak gerceklestirildi.
Calismanin amaci; tiiple beslenme destegi alan ¢ocuk hastalara bakim verenlerin
yutma bozuklugu yonetimine iligskin deneyimlerini derinlemesine belirlemektir.

Bu caligma sonucu ulasilan verilerle saglik sonuglarinin iyilesmesine ve
yutma bozuklugunun yoénetimine iliskin gerekli klinik gelismelere katki saglamak,
benzer durumda bulunan kisilere yol gosterici olmak toplumda tlple beslenen
hastalara ve bakim verenlerine kars1 farkindaligi artirmak amaglanmistir.

Aragtirmanin yapilandirilmasi ve raporlanmasinda niteliksel aragtirmalarda
rehber olan 32 maddelik Kalitatif Arastirma Raporlama Konsolide Kriterleri kontrol
listesi (COnsolidated criteria for REporting Qualitative research (COREQ) kullanildi.
COREQ, nitel calismalarda calismanin isleyisindeki asamalarin raporlanmasinda

kullanilan 32 maddeden olusan bir kontrol listesidir (182) (EK-1).
3.2. Arastirma Yeri ve Zamani

Arastirma, Hacettepe Universitesi Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon
Fakiiltesi’nde yiiriitiildii. Pandemi sebebi ile bulas riskini ortadan kaldirmak amaciyla
bakim veren goriismeleri bilgisayar ortaminda ve uzaktan yiiz yiize goriisme yolu ile
gerceklestirildi (183,184).

Calismaya etik kurul onayinin alinmasinin ardindan 1 Mart 2021 de baslandi

ve verilerin toplanmasi 10 Eylil 2021°de tamamlandi.
3.3. Arastirmanin Etik Boyutu

Arastirmanin yiiriitiilmesi i¢in Hacettepe Universitesi Girisimsel Olmayan
Klinik Arastirmalar Etik Kurul’undan onay alindi (Etik kurul numaras1 = GO21/229,
Etik kurul tarihi = 23.02.2021).
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3.4. Arastirmacilari Rolleri

Arastirma ekibi 3 kadin arastirmacidan (S.S.A.; Dog. Dr., Ogretim iiyesi,
R.E.S.C.; Doktora 6grencisi, Arastirma gorevlisi, H.E.B.; Yiiksek lisans Ogrencisi,
Fizyoterapist) olusmaktadir. R.E.S.C. ve H.E.B. nitel arastirmalar konusunda egitimli
ve deneyimli arastirmacilardir.

Aragtirmanin tasariminda yer alan; aragtirmanin problem ve amacinin
belirlemesi, arastirma sorularinin olusturulmasi, katilimcilarin  belirlenmesi,
goriismelerin planlanmasi ve yapilmasi, goriismelerin kayit altina alinmasi, kayitlarin
saklanmast ve yedeklenmesi, gorliigmelerin yaziya dokiilerek transkript haline
getirilmesi, transkriptler Uzerinde igerik analizinin yapilmasi, gecerlilik ve
giivenilirlik kriterlerinin kontrol edilmesi, sonuglarin yaziya dokiilmesi ve raporlama
islemleri arastirma ekibi arasinda gorev paylasimi yapilarak gerceklestirilmistir.

Tablo 3.1’°de arastirmacilarin gorev dagilimlart verilmistir.

Tablo 3.1. Arastirmacilarin gérev dagilimlari

Arastirma Basamaklar Arastirmaci
Problem ve amacin belirlemesi SS.A.
H.E.B.
Sorularmin olusturulmasi SS.A
H.E.B.
R.E.S.C.
Katilimei belirleme SS.A.
H.E.B.
Goriisme plan1 ve yapilmasi H.E.B.
Goriisme kaydi, saklama ve yedekleme H.E.B.
Goriismelerin transkript haline getirilmesi H.E.B.
Transkriptlerden igerik analizi yapilmasi H.E.B
R.E.S.C.
Gegerlilik ve guvenilirlik kriterlerinin kontroli SS.A.
Sonuclarin yaziya dokiilmesi ve raporlama SS.A.

H.E.B.
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3.5. Arastirma Orneklemi

Arastirmanin 6rneklemi, niteliksel verilerin toplandig1 olasiliksiz 6rnekleme
yontemlerinden amagli 6rnekleme ile elde edilmistir. Bu baglamda amaglh 6rnekleme
kriterlerine uygun olarak yutma bozuklugu sebebi ile tiiple beslenme destegi alan
cocuga sahip, 18 yas iistil, iletisim engeli ve tanilanmis ruhsal problemi olmayan
bakim verenler dahil edildi. Calismadan ¢ikarilma kriterleri; arastirma esnasinda
hastanin veya bakim verenin kendi istekleri ile ¢alismay1 birakmasi, bakim verenin
tanilanmis ruhsal probleminin olmasi ve hastanin beslenme tiipiine ihtiyag
duymayacak diizeye gelmesidir.

Bakim veren igin arastirmaya dahil edilme kriterlerinden olan ‘tanilanmig
ruhsal problemi olmama’ kriteri i¢cin bakim veren tanitici bilgi formuna ‘Diizenli
kullandigimiz ilaglar var mi1?” ve ‘Herhangi bir psikolojik tedavi alip almadigr’
sorular1 eklendi. Bu soruya verilen cevaplar dogrultusunda ruh ve sinir hastaliklar
tedavisi alip almama durumu belirlendi.

Bakim verenler ¢alisma 6ncesinde, ¢alismanin amaci, gizliligi, prosediirll ve
arastirmacilar hakkinda bilgilendirildi. Calismaya katilmay1 kabul eden bakim
verenlere e-posta yolu ile aydinlatilmis onam formu gonderildi, formu okuyup
imzalayarak tekrar e-posta yoluyla géndermeleri istendi.

Calismamizda orneklem sayisi, arastirma sorularma verilen cevabin tekrar
ettigi ve veri doygunluguna ulasildigi katilimci sayisina gore belirlendi (164).
Polkinghorne, veri doygunlugu igin arastirmanin olusturulan olguyu deneyimleyen 5-
25 kisi ile yapilmasi gerektigini bildirmektedir (169). Glaser ve Strauss, arastirma
sorusunun yaniti olabilecek kavramlarin ve siireglerin tekrar etmeye basladigi, veri
doygunluguna ulasildigi ve sorulara tekrarlayan yanitlar geldigi fark edilince
ornekleme alinan kisilerin sonlandirilmasi gerektigini belirtmistir (145,156,164). Bu
nedenlerle bu arastirmada 6rneklem sayisi belirlenmesinde veri doygunlugu esas
alind1 (175). Yapilan 10. goriismede arastirma sorularina yanit olabilecek kavramlar
ve siirecler tekrar etmeye baslamis ve 15. goriismede sorulara tekrarlayan yanitlar
geldigi i¢in veri doygunluguna ulasildigindan arastirma sonlandirilmistir. Veri
doygunluguna ulasana kadar 15 katilimci1 aranmis, davet edilen katilimcilarin higbiri

caligmaya katilmay1 reddetmemis ve ¢alismay1 birakmamastir.
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3.6. Veri Toplama Araclar:

Verilerin  toplanmasi  derinlemesine  goriisme  yontemi  kullanilarak
gerceklestirildi. Calismaya katilmay1 kabul eden ve onamlar1 alinan bakim verenler
ile derinlemesine gorlisme i¢in uygun olduklari bir tarih ve saat belirlendi.

Katilimcilar ile derinlemesine bireysel goriismeler; internet tabanli ¢cevrim ici
goriisme programi (ZOOMTM, Amerika Birlesik Devletleri, 2011) tzerinden HD
olarak gergeklestirildi. Goriisme bakim verenin tepkilerini ve duygu durumunu
degerlendirmek icin goriintiilii gergeklestirildi. Aynm1 zamanda goriismelerin igerigini
sonra yaziya dokebilmek ic¢in goriintii kaydi olmaksizin ses kaydi ve goriisme
icerigine yonelik notlar alindu.

Gorligmelerin uygulanabilirligini ve goriigme siirecini deneyimlemek adina
bir adet pilot goriisme yapildi. Pilot goriisme ile gorlismelerin siiresi, internet
ortaminda goriismenin getirileri, sorularin yeterli bilgiye ulagmadaki verimi ve
sorularin aktarilabilirligi irdelendi. Pilot goriisme esnasinda bu durumlarin herhangi
birinde aksaklik kaydedilmedi ve arastirma icin goriismelere baslandi.

Gorlismeler sirasinda arasgtirmact ve katilimcir disinda herhangi  biri
goriigmede yer almadi. Goriismeler sirasinda arastirmaci ev/klinik, katilimcilar ise
ev/ofislerinde bulundu. Goériismelerin, arastirmaci ve katilimeilarin kendilerini rahat
hissedebilecegi ve ses-guriltiden uzak bir ortamda yapilmasina dikkat edildi.

Gorlisme basladiginda dncelikle bakim veren ve hastalarin tanitict 6zellikleri
“Hasta ve Bakim Veren Tanitic1 Bilgi Formu” ile elde edildi. Ardindan gériismeci ve
bakim verenler hazir oldugunda “Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu™ kullanilarak
goriisme gergeklestirildi. Gorilismeler ortalama 40-45 dakika siirdii. Arastirma

stiresince katilimcilar ile bir kez gériisme yapildu.
3.6.1. Hasta ve Bakim Veren Tamtici Bilgi Formu

‘Hasta ve Bakim Veren Tanitici Bilgi Formu’ hem hasta, hem de bakim
verene ait bilgileri igermekteydi.

Hasta tanitic1 bilgi formunda; ¢ocugun yasi, cinsiyeti, boy ve viicut agirligi,
tanisi, yutma rehabilitasyonu alma durumu ve siiresi, aletsel yutma degerlendirmesi
yapilma durumu, beslenme destegi tiiri ve kullanim siiresi kaydedildi. Beslenme ile

ilgili; ek gidaya gecis zamani, kati gidaya gecis zamani, 0giin siiresi, 0giin sayisi,
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beslenme pozisyonu, ilk dis ¢ikma zamani ve var olan dis sayist sorgulandi. Bu
bilgiler ebeveynlere sorularak kaydedildi.

Cocuga ait oral motor parametreler degerlendirilirken; agik 1sirik, agik agiz,
dil itme refleksi, yiiksek damak, agiz temizligi ve GAG refleksi varlig1 terapist
tarafindan ‘var’ veya ‘yok’ seklinde kaydedildi. Ag¢ik agiz; dudaklarin istirahat
halinde agik olma durumunu ifade etmektedir. Agik 1sirik; ¢ene kapaliyken alt ve st
kesici dislerin temas etmemesi durumunu belirtmektedir. Yiiksek damak; normalden
fazla yiikseklige sahip damagi tamimlamaktadir. GAG refleksi; 6glirme refleksi
olarak da tanimlanan, dil kokiine abeslang ile yapilan uyari sonra ortaya cikan
koruyucu bir reflekstir. Agiz temizligi; agiz ve agiz i¢i yapilarin temiz olmasi
durumudur (15). Tidm bu parametreler bakim verenin yardimiyla aragtirmaci
tarafindan internet tabanli goruntili gériisme esnasinda kaydedilmistir.

Bakim veren tanitic1 bilgi formunda; bakim verenin yasi, cinsiyeti, medeni
durumu, cocuk sayisi, egitim diizeyi, calisma durumu, gelir durumu, hasta ile
yakinlik derecesi, kullandig1 bir ilacin olup olmadig1 ve tiiple beslenme destegine

iliskin egitim alma durumu sorgulandi.
3.6.2. Yan1 Yapilandirilmis Goériisme Formu

Bu c¢alismanin amaci; tlple beslenen ¢ocuklarin bakim verenlerinin yutma
bozukluguna iligkin deneyimlerini ayrintili incelemekti. Calismanin odagini
olusturan durumlar; yutma bozuklugu ve tiiple beslenmeydi. Bu odak noktalar
dogrultusunda sorular hazirland1 ve yar1 yapilandirilmig goriisme formu olusturuldu.
(EK-2)

Yar1 yapilandirilmis goriisme formu; arastirma odaginda yer alan konular
hakkinda detayli bilgiye erismek igin olusturulmaktadir (154). Goértisme formu nitel
arastirma konusunda egitim almis iki arastirmaci (H.E.B. ve R.E.S.C.) ve yutma
bozuklugu konusunda 13 sene deneyimi olan bir arastirmaci (S.S.A.) tarafindan
literatlir taramasi ve Klinik deneyim g6z énunde bulundurularak belirlendi. Sorular su
ana konular kapsaminda olusturuldu;

- Cocuklarin hastalik siireci

- Yutma bozuklugunun yonetimine iligkin stre¢

- Yutma rehabilitasyonu streci
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- Bakima yonelik deneyimler

- Tiiple beslenmenin yasamlarina olan etkisi seklindeydi.

Bu konular1 igeren sorular, degerlendirme siireci sonunda olusturuldu. Sorular
hazirlanirken, Tablo 2.12°de belirtilen ilkeler g6z 6niinde bulunduruldu.

Katilimeilarin sorulart duydugu anda anlayabilmesi icin; ifadelerin agik,
akici, anlagilir olmasma dikkat edildi ve ¢ok boyutlu sorulardan kaginildi. Nitel
arastirmalarda aragtirma sorularinin amaci detaya inmek oldugu i¢in sorular; ‘neden
ve nasil’ sorularma cevap verebilecek olgiide hazirlandi. Ornegin; ikinci soru;
‘Cocugunuzun hastalik siireci nasil basladi, anlatabilir misiniz?’ seklindedir.

Sorulan sorulardan alinan cevaplar arastirmanin ham verilerini olusturdugu ve
arastirma sonuglarini etkiledigi igin arastirma sorularinin, katilimciyr herhangi bir
cevaba yonlendirmeyecek nitelikte hazirlanmasina dikkat edildi. Ornegin; besinci
soru; ‘Cocugunuzda yutma bozuklugu oldugu, agizdan beslenemeyecegi size
soylendiginde bu durumu nasil karsiladiniz, ne hissettiniz?’ sorusu katilimcinin
hisleriyle ilgili detayli anlatimini hedeflemektedir. Bu sorunun ‘Cocugunuzda
yutma bozuklugu oldugu, agizdan beslenemeyecegi size soylendiginde
dzuldunioz ve kotu hissettiniz mi?’ seklinde yazildigi durum katilimeiyi
yonlendirmektedir.

Katilimcinin deneyimleri hakkinda detayli bilgiye erismek ve herhangi bir
veriyi atlamamak adina sonda sorular kullanildi. Bdylece durumun her iki taraf igin
daha iyi kavranmasina olanak tanindi. Ornek soru ve sonda sorusu igin arastirmanin

altinci sorusu Tablo 3.2°de verildi.
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Tablo 3.2. Arastirma sorusu ve sonda soru 6rnegi

ARASTIRMA SORUSU = Cocugunuzun beslenme destegine baslama

siirecinden bahsedebilir misiniz? Bu siireci nasil yonetiyorsunuz?

SONDA SORU = Beslenme destegi kullanim siiresi nedir?
SONDA SORU = Bu siire¢ hayatinizi nasil etkiledi?

% Sosyal yasam (Ornegin; arkadas iliskileri, disarida yemek yeme gibi)

< Aile durumu (Ornegin; 6giin hazirligl, 6giin zamanlari, aile iliskileri,
varsa diger ¢cocuga etkisi gibi)

% Is hayat1 (Ornegin; is, maddi durum gibi)

< Bakim veren saghk durumu (Ornegin; bel boyun agrisi, kendi saglik
durumunun takibi gibi)

% Emosyonel durum

Gorligme baslangicinda katilimer yasadigi deneyimleri aktarma konusunda
uzlntd, heyecan veya gergin bir tutum icerisinde olabilmektedir. Bu nedenle; 1sinma
amacl sorulara yer verildi. Bu sorular, kolayca yanitlanabilmesi ve arastirmaci ile
katilimer arasinda iletisimin saglanmasi acilarindan 6nemlidir. Ornek soru; ‘Bize
kendinizden bahsedebilir misiniz?’ seklindedir.

Tiim ilkeler 15181nda, bakim verenin deneyimlerini belirlemeye yonelik 14
tane soru olusturuldu. Tablo 3.3.’te yar1 yapilandirilmis goriisme formu sorulari

verilmistir.
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Tablo 3.3. Yar1 yapilandirilmig goriisme formu sorular

Soru

1. Soru | Bize kendinizden bahsedebilir misiniz?

2.5oru | Cocugunuzun hastalik siireci nasil basladi, anlatabilir misiniz?

3.50ru | Cocugunuzun hastalik siirecinde beslenmesinde neler degisti,
deneyimlerinizi anlatabilir misiniz?

4. Soru | Cocugunuzun yutmasinda problem oldugunu ilk ne zaman fark ettiniz?
O siiregte neler yasadiniz?

5.50ru | Cocugunuzda yutma bozuklugu oldugu, agizdan beslenemeyecegi size
sOylendiginde bu durumu nasil karsiladiniz, ne hissettiniz?

6. Soru | Cocugunuzun beslenme destegine baslama siirecinden bahsedebilir
misiniz? Bu siireci nasil yonetiyorsunuz?

7.Soru | Yutma rehabilitasyonu slrecinizden bahsedebilir misiniz?

8.Soru | Cocugunuzun normal yoldan beslenebilmesi i¢in uygulanan yutma
rehabilitasyonunun sizin i¢in anlami nedir? Size ne ifade etmektedir?

9.Soru | Evde yutma rehabilitasyonunu siirdiirmenize yonelik neler anlatildi?
Sizden neler beklendi?

10. Soru | Evde yutma rehabilitasyonu ile ilgili damigmak veya bilgi almak
istediginizde neler yapiyorsunuz?

11. Soru | Yutma rehabilitasyonu siresince fizyoterapistten beklentileriniz
nelerdir?

12. Soru | Kendi deneyimleriniz dogrultusunda agizdan beslenemeyen c¢ocugu
olan ailelere ne 6nerirsiniz?

13. Soru | Saghk kurulusuna ulasamadiginiz donemde nasil ¢oziim yollar
buldunuz?

14. Soru | Koronavirlis salgini sizin saglik kurulusuna danigma, rehabilitasyona

ulasma siireclerinizi nasil etkiledi?
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3.7. Veri Analizi

Calismada tanitict Ozelliklere iliskin verilerin istatistiksel analizlerinde IBM
SPSS Statistics 22.0 (Statistical Package for the Social Sciences) analiz programi
kullanildi. Istatististiksel analizlerde tanimlayici istatistiklerde nicel degiskenler igin
median, minimum ve maksimum, nitel degiskenler icin ise siklik ve yiizde degeri
verildi.

Nitel verilerin analizinde ses kayit cihazina kaydedilen yar1 yapilandirilmis
derinlemesine goriismelerde kaydedilen veriler, H.E. tarafindan bilgisayar ortaminda
yaziya dokiilerek transkript haline getirildi. Herhangi bir hatanin olugsmasini énlemek
icin transkript olusturulduktan sonra bir dinleme daha yapildi ve veriler tekrar gzden
gecirildi.

Analiz icin nitel arastirmalarda kullanilan icerik analizi yonteminden
yararlanildi. Igerik analizi, Colaizzi’nin icerik analiz metoduna gore yapildi ve
verilerin analizinde nitel veri analiz programi kullanilmadi (174). Colaizzi, 6zellikle
saglik bilimleri alaninda yiiriitiilen olgu bilim caligmalarinda uygulanan her adimi
tanimlama ve analiz basamaklarina ac¢iklik getirmek adina bu yonteme odaklanilmasi
gerektigini vurgulamistir. Collaizi’nin igerik analizinde kullanilan yedi adimlik

metodu Tablo 3.4’te verildi.

Tablo 3.4. Collaizi’nin igerik analizinde kullanilan yedi adimlik metodu

Adimlar Aciklama

1. adim Katilimci ifadelerinden deneyimlenen duygu ve olaylar1 anlamak ve aginalik
kazanabilmek icin transkriptler tekrar tekrar okunur.

2. adim Fenomenle iligkili sayilabilecek 6nemli climle, kelime, anlam ve ifadelerin

alt1 ¢izilir, not alinip ele alinir.

3. adim Onemli goriilen ifadeler incelenir ve anlamlar1 formiile edilir.
4. adim Formiile edilen anlamlar; kategori, tema ve alt tema seklinde gruplanir.
5. adim Sonuglar kapsamli bir tanim yapabilmek adma kiimelestirilir ve gercek

yagsam deneyimleri ile birlikte kapsamli bir agiklamasi saglanir.

6. adim Fenomenin yapis1 ig¢in Onemli oldugu disiinlilen katilimci ifadelerine
yogunlasilir ve gdzden gegirilir.

7. adim Baz1 katilmcilarla tekrar gorisiilir ve sonuglarin kendi deneyimlerini

karsilayip karsilamadig1 dogrulanir.
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Colaizzi’nin igerik analizinde bulunan yedi adimin birinci adimima gore;
deneyimlenen fenomene yiiklenen anlami belirlemek, asinalik kazanmak ve her bir
transkripsiyon igeriginin tamami hakkinda fikir edinmek icin transkriptler ki
arastirmaci (H.E. ve R.E.S.C.) tarafindan birka¢ kez bagimsiz olarak okundu.

Ikinci adimda; her iki arastirmaci (H.E. ve R.E.S.C.) bagimsiz olarak her
transkriptten fenomene iliskin anlamli ifadeleri cikardi. Ornegin 6. soru olan;
‘Hastamizin beslenme destegine baslama siirecinden bahsedebilir misiniz? Bu
siireci nasil yonetiyorsunuz?’ sorusuna verilen cevaplardan (Ornegin; “Isimi
kaybettim”, “Disart ¢ikamiyorum”, “Bel agrim var’’ gibi) carpict olanlar isaretlendi
ve tanimlandi.

Uclincli adimda bu ifadeler kategori, tema ve alt temalar1 belirleyebilmek icin
arastirmacilar tarafindan formiile edildi ve gruplandirildi.

Dordiincu adimda formiile edilen ifadeler iki arastirmact (H.E. ve R.E.S.C.)
tarafindan bagimsiz olarak kategori ve temalara ayrildi.

Besinci adimda bagimsiz olarak belirlenen kategori ve temalar ortak toplanti
ile tartisma ve fikir aligverisi yapilarak irdelendi ve alt temalar olusturuldu. Analiz
asamasinda ortak yapilan toplant1 sayis1 (H.E. ve R.E.S.C.) 8 adetti ve her toplant1 2
saat olmak iizere 16 saat olarak tamamlandi. Igerik analizi stirecinde izlenen yollar

Tablo 3.5’te 6zetlenmistir.
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Tablo 3.5. igerik analizi asamalarinin ayrintili gdsterimi

Verileri formule etme Temalarm olusturulmasi Duzenleme
Bilgiler kendi iginde Adlandirilan (formiile Verileri tanimlamak i¢in
anlamli boliimlere ayrildi.| edilen) boliimler arasinda | ortaya ¢ikan kategori ve
l ortak yonler ve farkliliklar | temalar gozden gegirildi.
Arastirma sorular1 ve saptand1. l
aragtirmanin kavramsal 1l Birbirleriyle iliskili olacak

gergevesi dogrultusunda | .4 01l iliskili olanlar | sekilde diizenlendi,

anlamli bulunan béliimler bir araya getirildi ve l
adlandinid (formile adlandirilan boliimleri Temalarda yer alan
ei"d')' aciklamaya yarayan taslak | derinlemesine bilgi iceren
Ortaya gikan fomiile temalar ¢ikarildi. veriler, alt temalar olarak
edilmis kisimlar l siniflandirildi.
transkriptler izerinde not Taslaklar temalar arasi l
" . iligkiler saptandi ve Alt temalar1 ifade eden
alind1 ve 6nemli katilimci
. .. s kontrol edildi. katilimci ifadelerine
ifadelerinin alt1 ¢izildi.
1 bulgularda yer verildi.

Bu siirecte arastirmacilar
birbirlerinden bagimsiz
olarak birkag defa

transkriptleri okuyarak

verilere asinalik kazandi.

Altinct adimda, yutma bozuklugu alaninda 13 yillik deneyim sahibi olan
aragtirmact (S.S.A), temalarin fenomeni dogru bir sekilde yansittigini dogrulamak
icin bulgular1 gdzden gegirdi. Ug arastirmaci tarafindan (S.S.A, H.E., R.E.S.C))
kategori, tema ve alt temalar diizenlendi ve gereksiz veya yanlis betimlemeler genel
yapidan kaldirildz.

Yedinci adimda; ortaya ¢ikan kategori, tema ve alt temalar U¢ katilimer ile
cevrimici olarak paylasildi. Katilimcilardan igerik analizi sonucunda ortaya g¢ikan

bulgulari, kendi deneyimleri ile karsilastirmalar: istendi.
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Katilimer kimliklerini gizlemek adina her goriismeye 1’den 15°e¢ kadar
numara verildi. Bulgular sunulurken ifadelerin yanina hangi katilimci oldugu, kag
yasinda oldugu ve cinsiyetleri kodlanarak belirtildi. Ornegin, katilime1 1, 35 yasinda
ve kadin ise ‘K-1, K, 35” olarak ifade edildi.

3.8. Gegerlilik ve Guvenilirlik Kontrolt

Nitel arastirmalarda gecerlilik ve giivenirlik adiminin ¢alismanin uygulama
basamaklarinda yer almasi ile arastirmanin kalitesi arasinda dogru bir oranti
bulunmaktadir (156). Calismamizda gecerlilik ve guvenilirlik kapsaminda inanirlik,

aktarilabilirlik, glvenilirlik ve onaylanabilirlik kriterleri uygulandi.

Inanirlik kriterine uymak igin arastirmaci H.E., gériisme sorulara gegmeden
once internet tabanli goruntili goriisme platformunda katilimeilarla birbirlerini
tanimak i¢in zaman gegirdi. Sorular1 yoneltmeden once katilimciyr ve bakim verdigi
cocugu dogal ortaminda gozlemledi. Arastirma sonunda ortaya c¢ikan bulgular
katilimc1 K-6, K-11 ve K-14 ile paylasildi. Sonuglarin yasanan deneyimleri yansitici
olduguna dair fikir birligine varildi. Uzman incelemesi i¢in, yutma bozuklugu
alaninda 13 yildir deneyim sahibi olan arastirmaci S.S.A’ya danisildi ve goriisii

alindi.

Aktarilabilirlik kriteri kapsaminda arastirmanin Orneklemi, dahil etme ve
dislama kriterleri ayrintisiyla belirlendi. Arastirmanin tasarim siirecinden sonuglarin
ortaya ¢ikmasi agamalarina kadar her bir ayrinti titizlikle yazildi ve ifade edildi.
Katilimcilarin, ortamin ve ifadelerin ayrintili tanimlamasi igin transkriptler

katilimcilarin bire bir ifadelerinden olusmaktaydi.

Guvenilirlik kriteri kapsaminda g¢alisma baslangicinda benzer arastirmalar
incelendi. Benzerlik, farklilik ve/veya eksiklik olusturabilecek yonlere dikkat edildi
ve calisma planlanmast buna goére sekillendirildi (185). Sonuglarin aktarimi
esnasinda olusabilecek yanlishklarin Oniine ge¢mek amaciyla yaziya dokiilen
goriismeler okunurken es zamanli olarak ses kayitlar1 tekrar dinlendi. Verileri dogru
tanimlamak i¢in gorligme esnasinda gozlenen bulgular es zamanli olarak teyit
edilerek suzgecten gecirildi. Analiz ve raporlama asamalarinda birden fazla

arastirmaci siirecte aktif gorev aldi.
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Onaylanabilirlik kriterine uymak igin; arastirma siireci boyunca izlenen her
bir adimin ne sekilde uygulandig1 detayli, eksiksiz aktarildi ve raporlama yapildi.
Goriismelerin kayitlar1 giivenli bir ortamda tutuldu ve denetim mekanizmalarindan

gecmeye hazir bir sekilde halen bekletilmektedir.
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4. BULGULAR

Calismaya tiple beslenen 15 cocuk ve annesi dahil edildi. Calisma sonuglari

iki alt baglikta incelendi:
» Cocuk ve bakim veren tanitict bilgi formundan elde edilen bulgular

» Yarn yapilandirilmis derinlemesine bireysel goriismelerin analizi sonucu elde

edilen bulgular

4.1. Cocuk ve Bakim Veren Tanitic1 Bilgi Formundan Elde Edilen Bulgular

Calismaya katilan ¢ocuk ve bakim verenler hakkinda edinilen demografik

bilgilere Tablo 4.1 ve Tablo 4.2’de yer verildi.

Tablo 4.1. Cocuklara dair tanimlayict bilgiler

Median Min-Maks
Yas (yil) 3.5 2-13
Boy (cm) 91 58-137
Viicut agirhg (kg) 12,5 6-32
Tamamlayic1 beslenme
Ek sivi gida gegis zamani (ay) 6 2-18
Kat1 gidaya gecis zamani (ay) 6 6-24
Ogiinler
Ogiin say1s1 6 4-8
Ogiin siiresi (dk) 15 10-40
Dis gelisimi
[k dis ¢ikma zaman (ay) 8 5-16
Mevcut dis sayist 9 3-27

%

Cinsiyet
Kiz 9 60
Erkek 6 40
Tam
Genetik hastaliklar 5 33,3
Serebral palsi 3 20,0
Epilepsi 3 20,0
Yapisal problemler 2 13,3
Hidrosefali 1 6,7
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Spinal muskdler atrofi 1 6,7

Beslenme pozisyonu

Oturma pozisyonu 8 53.3
Yar1 oturma pozisyonu 6 40

Sirtiistii yatis pozisyonu 1 6.7

Oral parametreler

Agik 1sirik 7 46,7
Acik agiz 13 86,7
Yuksek damak 4 26,7
Dil itme refleksi 9 60,0
Ag1z temizligi 14 93,3
GAG refleksi 12 80,0

N=siklik; %= yiizde

Calismaya dahil edilen ¢ocuklarin beslenme destegi tiirlerine bakildiginda;
%66,7 (n=10)’si PEG tiip ve %33,3 (n=5)’ii NG tiip ile beslenmekteydi. Beslenme
tlpl kullanim siireleri ortancasi 24 ay (Min=5, Maks=148)’d1.

Cocuklarmm %73,3 (n=11)’Une aletsel yutma degerlendirmesi yapildigi ve
%26,7 (n=4)’sine herhangi bir aletsel yutma degerlendirmesi yapilmadigi belirlendi.
Yutma rehabilitasyonu alma orami %46,7 (n=7) olarak tespit edildi. Yutma

rehabilitasyonu alma siiresi ortancasi 3 ay (Min=2, Maks=36)’d1.

Tablo 4.2. Bakim verenlere dair tanimlayici bilgiler

Median Min-Maks

Yas (yil) 32 25-39
Cocuk sayisi 1 1-3

N %
Cinsiyet
Kadin 15 100
Erkek 0 0
Medeni durum
Evli 15 100
Egitim duzeyi
Ortaokul 2 13,3
Lise 4 26,7
Lisans 9 60,0
Calisma durumu
Calistyor 8 53,3

Calismiyor 5 33,3
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Izinli 2 13,3
Gelir durumu

Gelir giderden az 11 73,3
Gelir ile gider esit 3 20,0
Gelir giderden fazla 1 6,7
fla¢ kullanim

Mevcut 0 0
Mevcut degil 15 100

N=siklik; %= yiizde

Calismamiza dahil edilen bakim verenlerin tamamini anneler olusturuyordu.
Tiiple beslenme destegine iligkin egitim alan annelerin oranit %60 (n=9), almayan

annelerin oran1 %40 (n=6)’d1.
4.2. Yan1 Yapilandirilmis Derinlemesine Bireysel Goriisme Bulgular:

Goriismelerden elde edilen verilerin analizi sonucunda one ¢ikan kategori,
tema ve alt temalar Tablo 4.2°de verildi.

Icerik analizi sonucunda; “Yutma Bozuklugu Ile Tamisma”, “Yutma
bozuklugu ile Yasam”, “Yutma Rehabilitasyonu”, “Bakim Veren Olmak” ve
“Covid-19 Pandemisinin Etkileri” olmak Uzere 5 kategori ortaya ¢ikti. Bu
kategoriler altinda 18 tema ve 75 alt tema belirlendi. Ortaya ¢ikan kategori, tema ve

alt temalara iliskin katilimcilarin ifadelerine asagida yer verildi.
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Tablo 4.3. Tiiple Beslenme Destegi Alan Cocuklara Bakim Verenlerin Yutma

Bozuklugu Yonetimine iliskin Deneyimlerine Dair Kategori, Tema ve
Alt Temalar

KATEGORI

TEMA

ALT TEMA

YUTMA
BOZUKLUGU
iLE
TANISMA

Yutma Bozuklugunu
Fark Etme

Emzirememe

Agizda biriktirme
Besleme siiresinin uzamasi
Derin uykuya gegme
Oksiirme

Tikanma

Morarma

Kusma

Kilo alamama

Tani

Yutma Bozukluguna
Verilen Tepki

Uziinti

Tatmin olamama
Yetersiz annelik hissi
Hayal kiriklig
Kabullenmeme

Sok

Aglama
Onemsememe

Umut

YUTMA
BOZUKLUGU iLE
YASAM

Tuple Beslenme Destegine
Verilen Tepki

Tecrubesizlik
Saskinlik

Bas edememe
Sugluluk

Zor kabullenme
Gegici sanma
Rahatlama
Konforlu bulma

Agizdan Beslemeden
Vazge¢cmeme

Sevilen besinleri verme
istegi

Tat duyusunu hissettirme
Yutmay1 unutturmama
diisiincesi

Yetersiz beslenme
diisiincesi
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Tablo 4.3. (Devam) Tiiple Beslenme Destegi Alan Cocuklara Bakim Verenlerin

Yutma Bozuklugu Yonetimine Iliskin Deneyimlerine Dair Kategori,

Tema ve Alt Temalar

YUTMA
REHABILITASYONU

Rehabilitasyonun
Amacimy/Onemini
Anlama

Komplikasyonlar1 6nleme
Dizenli yutma terapisinin
gerekliligi

Duyusal uyarim saglama

Bakim Verenin Beklentisi

Motivasyon

Dogru egzersiz
uygulamalari
Sekresyonun azaltilmasi
Agizdan beslenmeye

gegis

Rehabilitasyona Ulasim

Bilgilendirilme eksikligi
ve yonlendirilmeme
Profesyonel ve zaman
yetersizligi

Profesyonele ulasamama
Aragtirmaci bakim veren
Evde yutma
rehabilitasyonu

Online rehabilitasyon
destegi

Rehabilitasyona erisebilir
olma istegi

Rehabilitasyon Icerigi

Agi1z i¢i duyusal uyarim
teknikleri
Yiiz masaji

Rehabilitasyon Sonuglar:

Sekresyon kontrolii
Agiz i¢i hassasiyetin
azalmasi

Oral yapilarin
hareketliliginin artmasi
Cignemenin gelismesi
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Tablo 4.3. (Devam) Tiiple Beslenme Destegi Alan Cocuklara Bakim Verenlerin

Yutma Bozuklugu Yonetimine iliskin Deneyimlerine Dair Kategori,

Tema ve Alt Temalar

BAKIM VEREN
OLMAK

Aile Yasantisinda Degisim

Aile igi is birligi
Yemek diizeninde
degisim

Diger aile tiyelerini
aksatma

Sosyal Yasamda Degisim

Ozlem duyma

Eve bagimli olma
Aktivitelere gidememe
Kendini unutma

Is Yasaminda Degisim

Is hayatina devam
edememe

Saghk Durumunda
Degisim

Saglik kontrollerini
aksatma

Sagligini geri planda
tutma

Destek Sistemleri

Aile destegi

Ayni deneyimi yagayan
aileler ile iletigim
Sosyal medya destegi

Engelleyiciler

Cevre/toplum baskis1
Maddiyat

Beslenme destegi
kullanimiyla ilgili bilgi
eksikligi
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4.2.1. Kategori I: Yutma Bozuklugu ile Tamisma

Tiiple beslenen ¢ocuga bakim verenlerden elde edilen cevaplara yonelik
olarak ‘Yutma Bozuklugu ile Tanigsma’ kategorisi olusturuldu. Yapilan icerik
analizinde bu kategori altinda “Yutma Bozuklugunu Fark Etme” ve “Yutma

Bozukluguna Verilen Tepki” olmak (izere iki tema ortaya ¢ikti.

“Yutma Bozuklugunu Fark Etme” temasi altinda emzirememe, agizda
biriktirme, besleme siiresinin uzamasi, derin uykuya gecme, 6ksiirme, tikanma,

morarma, kusma, Kilo alamama ve tani alt temalar1 belirlendi.

“Yutma Bozukluguna Verilen Tepki” temasi altinda Gzlntd, tatmin
olamama, yetersiz annelik hissi, hayal kirikhg, kabullenmeme, sok, aglama,

cokuntd, dnemsememe ve umut alt temalar1 yer aldi.
Yutma Bozuklugunu Fark Etme

Bakim verenler, yutma bozuklugu varligin1 hastanede yatis esnasinda servis
ve/veya yogun bakim ortaminda, takip sirecinde veya taburculuk sonrasinda fark
ettiklerini ifade ettiler. Bakim verenler yutma bozuklugunu emme esnasinda
g06zlenen semptomlar, uzayan beslenme zamani, ek gidaya gecis doneminde yasanan
zorluklar ve kilo alamamayla iliskilendirdi. Yutma bozuklugunun fark edilmesi
stirecinde yasanan olumsuz deneyimlerin, hekime ve profesyonel destege ihtiyac
olusturdugu ifade edildi. Bakim verenlerin yutma bozuklugunu fark etme siirecindeki
ifadeleri yutma bozuklugunun semptom ve komplikasyonlari ile benzerdi.

Bakim verenlerin yutma bozuklugunu fark etme silirecindeki algilarina dair

ifadelere asagida yer verildi.
‘““Emzirememe” alt temasi ile ilgili ifade;

“M’i emzirdim, hani mememi verdim. Dedim ki; M. beni emiyor ¢unkl neden,
gidigi emdigi zaman, gidig filan anne siitii oluyordu. M ’nin ondan sonra herhalde
yarist i¢ine, yarisi disina gidiyor diyordum megerse M’de yutma hi¢ yokmus, hepsi
disina gidiyormus.” (K-5, K, 26)



58

‘“Agizda biriktirme’’ alt temas ile ilgili ifade;

“Agizda kopiik kopiik tiikiiriikler  biriktiriyordu. O zaman fark ettim
yutmadigini.” (K-8, K, 39)

‘‘Besleme siiresinin uzamasi’’ alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Beslenmek zorunda kalryordu. Biberonla veriyordum ama bir saati
buluyordu. O biberonu tamamlamast bitirmesi, o da bayagi uzun bir slire zaman
harcryorduk. Ayrica yorulmasina sebep oluyordu. Cok yoruldugu igin de ¢ogu
uyuklayp kaliyordu.” (K-3,K, 28)

“Ilk fark ettigimde 4.5 ayin sonundaydi. Normal emziriyordum, sonra birden
bir sabah ii¢ giin iist iiste C. hi¢chir sekilde emmedi. Iste enjektor, siringa, iste cay
kasig1, iste sondayla vermeyi denedik. Hichir sekilde kabul etmedi, kesinlikle
reddetti. Biz U¢ glin boyunca Cerrahpasa acile gidip geldik ve bu ¢ ginlik sirecte

inanilmaz zorlandik yani anlam veremedik hani.” (K-14,26)
“‘Derin uykuya ge¢cme’’ alt temas: ile ilgili ifade;

“Emmeye bagsladiktan bir siire sonra derin uykuya gegiyordu, emmeyi
birakiyordu. Normalde bebekler uyurken de emer gibi bir durum var ya..... yutmakta
guclik cekti, o zaman hiriltist olustu. Biz takibinde oldugumuz hastanenin aciline

basvurduk.” (K-1,K, 35)
“Oksuirme” alt temast ile ilgili ifadeler;

“Biberonla veriyordu ama siirekli bogiiriiyordu... bogiiriip kusuyordu. Biraz
biiyiidiikten sonra kati ek gidaya gegelim dedik, siirekli cigerine kagti. Yani bu yutma
konusunda baya sikintilar yasadik.” (K-12, K, 28)

“Nazogastrik sondayla besledik. Ama ben mesela biberonla su veriyordum.
Fazla verdigimde ya da fazla ¢ektiginde zaten belli ediyordu, oksirebiliyordu ya da
ttkanma gibi bir sey olabiliyordu.” (K-15, K, 27)

““Tikanma’’ alt temasi ile ilgili ifade;

“...boyle tikaniyordu ya da dedigim gibi bekletiyordu agzinda yutmuyordu
biriktiriyordu.” (K-13, K, 27)
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““Morarma’’ alt temasi ile ilgili ifade;

“Dogar dogmaz bize yutamadigini soylediler. Hani doktorlar soylemisti ve
ben yogun bakima her girdigimde, emzirmeyi her denedigimde, agzina siktigimda
biberonu yutamadigini ve ¢ok zorlandigim fark ediyordum. Morarmasindan vs...

Tabii ki ¢ok tziiyordu bu durum beni.” (K-4, K, 32)
““Kusma”’ alt temasi ile ilgili ifade;

“Emzirdigim anda, emme bittikten sonra oglum kusard: siirekli. Bu sadece

benim siitiimle alakali degil, mamasint da ayni sekilde yapardi. ”(K-13, K, 26)

““Kilo alamama”’ alt temas ile ilgili ifade;

“...kilo alimi yoktu. Yavas yavas ilk bir ay doldu eski sey hani dogumdan
sonraki almasi gereken bir aylik kiloya ulasamadi. Siitiimiin yetmedigini soylediler,
fakat hani siitiim vardi ama yani ememedigi i¢in aslinda kilo almiyormus.” (K-3, K,

28)
““Tam’’ alt temas ile ilgili ifadeler;

“Yogun bakimdan ¢iktiktan sonra kalbi durmus. Ardindan da hipoksik beyin
hasart geligmis... yiyip icebilen ¢ocugum artik yiyip icemez hale geldi, agzindan
beslenme tamamen bitti. Sonra PEG agild:... “(K-2, K, 33)

“llk anladigimizda kafasini tutamiyordu. Cok gevsek bir bebekti yani
kucagima aldigim zamanlarda bile viicudu bir tarafa, kafas: bir tarafa gidiyordu.
Kollari ¢ok cansizdi, bacaklar: neredeyse hareket etmiyor derecedeydi. SMA tanis
kondu.” (K-6,K, 36)

“Hamileligim stirecinde sikintt yasamadik. Dogumdan sonra da sikinti
yvasamadik... Dokuz aylikken basini tutamamaya bagsladi, sol tarafiyla baslad:.
Ondan sonra hayatimiz degisti her konuda.” (K-7, K, 38)

Yutma Bozukluguna Verilen Tepki

Bakim verenler; ¢ocuklarinda yutma bozuklugu tespit edilmesi ile birlikte
zorlu bakim kosullart ile karsi karsiya kalmaktadirlar. Bu siireci Uzlntlyle

karsiladiklarini, hayal kiriklig1 ve ‘yetersiz ebeveynlik’ duygusunun hakim oldugunu
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belirttiler. Ayn1 zamanda bazi bakim verenlerin yutma bozuklugunun

tedavi/rehabilitasyon ile diizelebilecegini umut ettikleri belirlendi.

Bakim verenlerin yutma bozuklugu durumunda verdigi tepkilere iliskin

ifadelere asagida yer verildi.
«“Uziintii” alt temas1 ile ilgili ifadeler;

“Burada acaba agizdan bir sey yemek istiyor mu, kendini ifade ediyor mu,
buna ihtiya¢ duyuyor mu hissi ya da Uzintisi tasiyorum. Ama kendim agisindan hani
bir nasil diyim, bir anne olarak bir eksiklik, kendimi tatmin edememe gibi bir durum
var.” (K-1,K, 35)

“... Uziicii, insan tiziiliiyor hani sonugta benim bebegim de keske emseydi,
benim bebegim de keske yeseydi, agzindan beslenseydi hani insan istiyor. Evet,
dediginiz gibi hani umut ediyorsun, UzUlUyorsun yapacak bir sey yok tabiki de.” (K-
5,K, 26)

“Tatmin Olamama’’ alt temasi ile ilgili ifade;

“Nastl bir sey, nasil yutamaz, mantiksiz bir sey yani. Bir gocuk diinyaya geldi
ve yutamiyor.” (K-8,K, 39)

““Yetersiz annelik hissi’’ alt temas: ile ilgili ifadeler;

“Yeme igme olmadan hayat olmaz hocam. Hani PEG a¢ilmasayd: benim
oglum ag¢ kalacakt.” (K-5, K, 26)

“Her anne gey ister, ¢cocugu kendi yaptig1 seyleri yesin, onlarin tadini alsin

ister. Tabii ki ben de istiyordum.” (K-4,K, 32)

“Koti hissediyor insan ya, sonu¢ta bir anne olarak kendimi yarim

hissediyorum...” (K-9, K, 25)
“‘Hayal kirikhi@r’’ alt temas ile ilgili ifadeler;

“Ben ¢ocuguma hayallerim vardi. Ozel yemekler ya da 6zel bir beslenme
uygulayacagim, organik besleyecegim diye hayallerim vardi. Agizdan her seyi
diigtiniiyorsunuz ve sadece bir mama verebileceginizi gériiyorsunuz sonrasinda. Bu,

haliyle biiyiik bir hiisran, hayal kirikligi, bir ¢okiintii.” (K-15,K, 27)

“Ben psikolojik olarak yikildim.” (K-10,K, 39)
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“Diinya basima yikild: tabiki de. Ciinkii ameliyat gecesi ben kizima ayran ve
hamburger yedirdim, ayran igirdim. Hani ¢cocuk normal sekilde yedi, icti, uyudu ve

sonrasinda da yani bunlari yasamak tabi ¢ok kotiiydii.” (K-2,K, 33)
‘“‘Kabullenmeme’’ alt temasi ile ilgili ifade;

“Biz 0 donem tabi kabullenemedigimiz i¢in... Yok iste yerlesti, agilir, biz eve
gitsek daha farkll olur, cocuk acilir, yer, icer falan diye diistiniiyoruz. Durumun hala
ciddiyetinde degiliz.” (K-2,K, 33)

“’Sok”’ alt temasi ile ilgili ifade;

“Benim igin ¢ok biylk bir kayp oldu, hani geg¢irdigim ikinci bir o0k
diyebilirim.” (K-7,K, 38)

““Aglama’’ alt temasi ile ilgili ifade;

“Ilk égrendigimde oturdum agladim, baska yapabilecegim bir sey yoktu.
Ctinkii elimden bir sey gelmiyordu, agladim. Doktorumuzla konustuk hani ne olacak,

nasil bir siireg ilerleyecek, nasil beslemem gerekiyor.” (K-3,K,28)

“...hani neden béoyle oldu, nasil béyle oldu, artik siirekli aglama nobetleri
geciriyordum, yani ben kendi adima. Neden béyle oldu, biz mi bir sey yaptik, hani
bilmedigimiz bir sey mi yaptik ki... ”(K-14,K, 26)

“Ben zaten C.’nin emmedigi o ilk ii¢ giin inamilmaz aglama nobetleri
gecirdim ve kendim de yemek yemedim. Insan ister istemez su psikolojiye giriyor;
hani o yemiyor, o doymuyor, hani ben nasil yiyip doyuyum moduna giriyor.” (K

14,K, 26)
““Onemsememe”’ alt temast ile ilgili ifade;

“Yaaa biz nasil agizdan besleniyorsak, o da midesindeki hortumdan
besleniyor, cok ta abartmaya gerek yok. Benim i¢in en kiiciik detaydi yutma. Yani

yutmanin tizerinde bile duramadim.” (K-11,K, 39)
“Umut”’ alt temas ile ilgili ifade;

“Ama  diyorsun ki; evet bunu da basaracagiz ve 0 hayallerini
gerceklestireceksin. Bu umutla da bir ¢aba sarf ediyorsunuz sonrasinda. Hala bir

umudumuz var bununla ilgili. Umudumuzu yitirmedik.” (K-15, K,27)
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4.2.2. Kategori I1: Yutma Bozuklugu ile Yasam

Bakim verenlerin yutma bozuklugu ile yasamaya basladiktan sonra degisen
kosullar1 6grenmeye dair verdigi ifadeler neticesinde ‘Yutma Bozuklugu ile
Yasam’ kategorisi ortaya ¢ikmis olup, yapilan igerik analizi sonucunda, “Tuple
Beslenme Destegine Verilen Tepki” ve “Agizdan Beslemeden Vazgecememe”
temalar1 belirlenmistir.

“Tlple Beslenme Destegine Verilen Tepki” temas: altinda; tecrubesizlik,
saskinhk, bas edememe, sucluluk, zor kabullenme, gecici sanma, rahatlama ve
konforlu bulma alt temalar1 yer almaktadir.

“Agizdan Beslemeden Vazgecememe” temasi altinda; sevilen besinleri

verme istegi, tat duyusunu hissettirme, yutmayr unutturmama diisiincesi ve

yetersiz beslenme diisiincesi alt temalar1 yer almaktadir.
Tuple Beslenme Destegine Verilen Tepki

Bakim verenler tiiple beslenme destegine gegisle birlikte ¢cocugun agizdan
besin almamasi, tat almadan beslenmesi ve tiip bakimi sebebi ile mevcut durumu
kabullenmekte ve bas etmekte zorlandiklarini belirten ifadelerde bulundular. Ayni
zamanda saskinlik, sucluluk ve endise gibi duygulara sahiptiler. Ote yandan bazi
bakim verenler, tiiple beslenmeye gecisle birlikte yutma bozukluguna bagli ortaya
cikan/gikabilecek komplikasyonlarin Oniine gecilmesi sebebiyle rahatladiklarini ve

tlple beslenmenin konfor sagladigini belirttiler.

Bakim verenlerin beslenme deste§ine verdigi tepkilere iligkin ifadelere
asagida yer verildi.

““Tecriibesizlik’’ alt temasi ile ilgili ifade;

“Ketojenik diyet yapmistik bugiine kadar, orda tamamen 6giinii bitirmesi
gerektigi icin stresli de oluyordu ama NG 'den beslenmeye gecince bunlar ortadan
kalkti. Onda da o zaman tek sey basladi, tikamr mi? NG, ilk baslarda hani
degistiremezsek ne olur gibi soru isaretleri olusmaya basladir.”(K-1,K, 35)
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““Saskinhk”’ alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Gayet eline meyvesini alip yiyebilen bir ¢ocuktu. Yani soyle soyleyeyim, bir
kisilik Adana yedigi oldugunda bile insanlar sok olmustu. Doktorlarimiz
inanamamisti. Hani on yil sonra oldugu igin resimlerimizi, videolarimizi
gosterdigimizde filan, bu ¢ocuk o ¢ocuk mu, hi¢cbir belirtisi olmayan, nasil béyle bir
sey oldu filan dediklerinde onlar bile sasirmiglardi. Hani yemek ile alakali hi¢bir
stkintist olmadi.” (K-7,K, 38)

“Cocuk yutamiyor ve yagsiyor. 2.5 senedir yutmuyor ve yasiyor. Yani ¢ok

biiyiik bir mucize ve ¢ok enteresan bir olay, dyle ¢ok degisik.” (K-7, K,38)
‘‘Bas edememe’’ alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Hani diinyamin sonu derler ya bence oyle. Cunkl yiyememek, hani sen
yiyorsun ama o yiyemiyor, hani sen sofraya oturup yiyebiliyorsun, énceden yiyordu
simdi yiyemiyor. Bizim i¢in diinyanin sonuydu bile diyebilirim yani.” (K-2, K, 33)

“Hig¢bir anne evladina baktigi zaman agzinda, yiiziinde, midesinde bir hortum
olsun istemez. Yani her anne illaki o eviad: besinlerin, yemeklerin tadni bilsin, her

seyi gorsiin, o ¢atal tuttugunu, o kasik tuttugunu bir gorsiin ister.” (K-14, K, 26)
““Sucluluk’’ alt temas ile ilgili ifadeler

“Soyle soyleyeyim;, biz her seyi yiyoruz ama bebegimiz hi¢chir gsey
yiyemeyecek. Hani bakacak yemek, hani en basta yemek yiyorsun, bebegin
yiyemiyor, bakar, biz yerken bakiyor falan ...” (K-5, K, 26)

“Cok zor bir durum bir anne icin. Yani su icerken bile M. benim aklima
geliyor, yani keske o da icebilse, agzindan keske beslenebilse diyorum. En ufak bir
ornek; bazen su igerken bile bazen sey oluyorum, kendimden vicdan yapryorum,
keske o da icebilse diye. Ornek istiyorsamiz eger bu sekilde zor bir durum yani ¢ok
zor bir durum.” (K-6, K, 26)

“Zor kabullenme’’ alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Ben ek gidaya gegti diye havalara u¢gmugsken, bir anda ¢ocugumun burnunda
hortum olmasi, sonradan o hortumun ¢ikarilip midesinin delinmesi tabiki de beni ¢ok
cok Uzdd, bunu kabullenmek zor oldu. Ama ¢ocugum daha az kusmaya basladig i¢in

ve eskisine gore daha ¢ok doydugu igin bunu kabullendim.” (K-13, K, 27)
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“Ben ozellikle kendim daha dogum yapmadan énce hep normal beslenme, iste
saghkll sekilde gidalar hazirlama, mamalar hazirlama icin kendim bircok video
izledim. Ordan bir siirii sey 6grendim ama onlart yapamayacak, uygulayamayacak
olmak gercekten beni ¢ok iizdii, bu sekilde yani, kabullenmek zorunda kaldik
sonunda.” (K-3, K, 28)

“Bunu kabullenmek zor oldu tabi PEG takilmasi ama oglumun yasam
standardint yiikseltmek i¢in mecbur kaldik.” (K-13, K, 27)

“...su an mama ile besleniyor. Bir anne ic¢in bunu kabul etmek, gercekten
kabul etmek c¢ok zor. Siz emziriyorsunuz fakat bir siire sonra ¢ocugunuz SiZi

taniyamiyor, emmeyi de birakti... (K-10,K, 39)
““Gecici sanma’’ alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Hastanede yatana kadar takilacak, ondan sonra eve gidince tekrar
emzirebilecegimi diistindiim.” (K-6,K, 36)

“Beslenmedigini 6grendigimde tabii ki de Gzlldim ama gecici oldugunu
diistindiim. Oyle hemen kalici olacagin diigiinmedim agikcasi.” (K-8, K, 39)

“NG takmayr ogrettikleri ilk giin ¢ok kotii hissetmistim kendimi. Nasil, hani

hemgsireye sunu sordugumu hatirltyyorum, nasil yani, hep bununla mi yasayacak E.”

(K-4, K, 32)
‘‘Rahatlama’’ alt temasi ile ilgili ifadeler;

“PEG’den besleniyor olmasi su agidan rahat oluyor; ilaglar: verebiliyorum,
suyu rahat verebiliyorum. En biiyiik avantaji bu oldu.” (K-10, K, 39)

“Soyle bir giizel bir yani da var, uykuda olsa wyandirmak zorunda degilim,
beslenmesi tamamlanmig oluyor.” (K-3, K, 28)

“Cocugun yutamamasi, yuttugunu geri ¢tkarmasi beni ¢ok kétii hale soktu.
Ben ¢ok bunalima girdim, depresyona girdim diyebilirim. Bu siire¢ PEG’le beni
rahatlatt. (K-10, K, 39)

“‘Konforlu bulma’’ alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Biz ashinda hi¢ PEG diigiinmedik... Doktorumuz gercekten A.’y: ¢ok zora
sokacagimi soyledi. Bu gsekilde hani PEG’in zorunlu oldugunu soéyledi. Bunu
actirrsak A. i¢in konforlu olacagini séyleyince biz de doktorumuza guvendik

actirdik. Iyi ki de actirmisiz zaten.” (K-12, K,28)
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“Bence PEG konforlu bir sey.” (K-1, K, 35)
Agizdan Beslemeden Vazgecmeme

Bakim verenler tlple beslenme destegine gegmelerine ragmen tat gelisimini
destekleme, yutma fonksiyonunun devam etmesini ve yeterli beslenmeyi saglama
diistinceleri sebebi ile hava yolu giivenligini tehdit etme ihtimaline karsin agizdan
besin alimi denemelerinde bulunduklarini belirttiler. Agizdan besin denemelerini
bazi bakim verenler uzman onay1 ile, bazilar1 ise uzman onay1r olmaksizin
yaptiklarini ifade ettiler.

Bakim verenlerin ¢ocuklarina agizdan besin vermekten vazgegmemelerine

iligkin ifadelere asagida yer verildi.
“‘Sevilen besinleri verme istegi” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Su an yamimiza gotiiriiyoruz B.’yi. O yemese de onun yiyebilecegi seyleri
mesela ket¢capli patates seviyor ve minik minik disimle ¢igniyorum patatesi. Kizarmis
patatesi ketcaba batirip agzinin kenarina koydugunda B. ¢ignemese de yutuyor.” (K-
2,K, 33)

“Mesela (. yas pastayi ¢ok sever... hemen c¢atal istiyor. Ama ondan sonra
agzina kadar gotiiriiyor, ondan sonra birakiyor. Evet, miicadele ediyor. Bu beni ¢ok

mutlu ediyor.” (K-7, K, 38)
“Tat duyusunu hissettirme” alt temas: ile ilgili ifadeler;

“Kendim karar verdim agik¢asi. Bize vermeyin dendi, dogrusu oldugunu
biliyorum. Dedigim gibi; trakeostomi aldigim icin su an kati gida vermiyorum ama
mesela tat geligsin diye agzina bir seyler degdiriyorum. Mesela salatalik olur, meyve
olur, kahve, hani ama sadece ucunu.” (K-10, K, 39)

“PEG acgildiktan sonra minik su vermeye falan ¢alistyorduk. Agzina minik
minik yogurt, iste yine boyle bal. Agzimin tadi degissin diye agzimin kenarina
birakiyorduk genelde. Bunlar: tolere edemiyordu.” (K-2,K, 33)

" Cok oncesinde biz kendimiz, bunu bilingsizce yapiyorduk. Mesela karpuzu
va da ne bileyim havug, salatalik gibi seyleri veriyorduk, en azindan bunlart hissetsin

dive.”( K-15, K, 27)
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‘““Yutmay! unutturmama diisiincesi” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“...doktor, beyinde farkli baglantilar olusmasini saglamak amaciyla
calistrmanuzi istiyor. Genelde dedigim gibi, sadece egzersiz Uizerine. Hani bdyle bir
tat ¢alismasindan ziyade.” (K-4, K, 32)

“Doktorla goriistiigtimiizde, o bize hani, arada bir deneme yapin. En azindan
bir seyler agzina alabilmeyi bilsin diye soyliiyordu.” (K-3, K, 28)

“Evet su veriyorum sadece, besin olarak bir sey vermiyorum. Cocuk
doktorumuz onerdi. Yutabiliyorsa deneyin... Nefes borusuna kagmadan, biraz biraz

swringayla, onu okstirtmeden, onun yutmasini izleyerek, az az veriyorum.” (K-13, K,

27)
““Yetersiz beslenme diisiincesi’’ alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Pidenin tistiinden kiymasini béyle minik minik agzinmin, iste yanaginin igine
dogru koydugunda onu ¢ignemese de ¢evirip yutuyor.” (K-2, K, 33)

“cocuguma ek gida bagslattim, onlarin da bir vitamini vardi, dogal seyler
vermek istedim.” (K-8, K, 39)

“...brokoli lahanay yiyemedigi icin probiyotigi takviye etmem gerekiyor.
Dolayisiyla cebime yansiyor. Besinlerle anlamadigi takviyeler benim cebime fazla

fazla yansiyor. “* (K-11,K, 39)
4.2.3. Kategori 11 : Yutma Rehabilitasyonu

Bu kategori bakim veren bakis agisi ile yutma rehabilitasyonunun 6nemi,
bakim verenin beklentileri, deneyimleri ve rehabilitasyon sonucunda gdrilen
degisikliklerle ilgili ifadeleri sonucunda ortaya ¢ikmistir. Yutma rehabilitasyonu
kategorisi altinda “Rehabilitasyonun Amaciny/Onemini Anlama” , “Bakim Verenin
Beklentisi” , “Rehabilitasyona Farkindalik” , “Rehabilitasyona Ulasim”,
“Rehabilitasyon Icerigi” ve “Rehabilitasyon Sonuclart” temalar ortaya ¢ikmistir.

“Rehabilitasyonun Amacin/Onemini Anlama” temasinda;
komplikasyonlar1 6nleme, diizenli yutma terapisinin gerekliligi ve duyusal

uyarim saglama alt temalar1 yer almaktadir.
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“Bakim Verenin Beklentisi” temasinda; meotivasyon, dogru egzersiz
uygulamalari, sekresyonun azalmasi, ve agizdan beslenmeye gecis alt temalari
yer akmaktadir.

“Rehabilitasyona Ulasim” temasinda; bilgilendirme eksikligi ve
yonlendirilmeme, profesyonel ve zaman yetersizligi, profesyonele ulasamama,
arastirmaci bakim veren, evde yutma rehabilitasyonu, online rehabilitasyon
destegi ve rehabilitasyona erisebilir olma istegi alt temalar1 yer almaktadir.

“Rehabilitasyon I¢erigi” temasinda; agiz ici duyusal uyarim teknikleri ve
yuz masaji alt temalar1 yer almaktadir.

“Rehabilitasyon Sonuglar1’” temasinda; sekresyon kontroll, agiz ici
hassasiyetin azalmasi, oral yapilarin hareketliliginin artmasi ve Cignemenin

gelismesi alt temalar1 yer almaktadir.
Rehabilitasyonun Amacini/Onemini Anlama

Bakim verenler, yutma rehabilitasyonunun amaci, gerekliligi, onemi ve
sikligina iligskin bilgi sahibi olduklarin1 ve rehabilitasyonun yutma bozuklugu
komplikasyonlarmni énlemede etkili oldugunu ifade ettiler. Ozellikle hirilti, sekresyon
gibi solunumsal komplikasyonlarin 6nlenmesi ve solunum sisteminin korunmasi i¢in
diizenli yutma rehabilitasyonuna ihtiya¢ olduguna vurgu yapan ifadelerde bulunuldu.

Bakim verenlerin yutma rehabilitasyonunun amag ve 6nemini anlamalarina

iligkin ifadelere asagida yer verildi.
‘“‘Komplikasyonlar1 6nleme” alt temas: ile ilgili ifadeler;

“Hepimiz i¢in ¢ok basit olan bu eylemi basarabilmesini ¢ok isterim. Yemek
vemesi degil amacim. Benim hedefim bu egzersizleri ogretip yapmaya ¢alisirken
veter ki sekresyon, tiikiiriigiinii yutabilsin. Hani onu yutsun ki, akcigerine kagis olup
da orda ¢iinkii o da bir enfeksiyona doniistiyor. Ben bunu basarabilsem yeter mantigt
ile bakiyorum yutma terapisine.” (K-4, K, 32)

“PEG sonrasi yutmamiz zayifladigi igin agiz yoluyla herhangi bir sey
icemedigi icin sekresyonlar: ¢ok fazla artis gosteriyordu. Cocugun siirekli aspire
edilmesi gerekiyordu ama yutma terapisi aldiktan sonra c¢ocukta balgamda
azalmalar oldu, ¢ocugun daha kolay nefes alma siireci basladi bizim icin. “ (K-13,K,

27)
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“Mide agisindan bakiyoruz ama solunum agisindan da ¢ok onemli... Biz
yutmayr gelistirelim ki diger hayati organlar da toparlasin. Genis kapsamli

diistinmek gerekirse kesinlikle hayati bir oneme sahip.” (K-11, K, 39)
“‘Diizenli yutma terapisinin gerekliligi” alt temas ile ilgili ifadeler;

“Yutma terapisinin refleksif bir davranis oldugunu, yani siirecin uzun
oldugunu, yani normal fizik tedavide gordiigiimiiz elini oynat, ayagini oynat gibi bir
kas giicti s6z konusu degil. Daha cok bir refleksif, bir davranis ve siirekli tekrar

etmemiz gereken, tekrar tekrar yapmamiz gereken bir islem.” (K-14, K, 26)

“Ama kesinlikle yutma terapisi almamiz gerektigini, bunun terapistin
vapmasinin daha dogru olacagini soylemisti. Ama bize evde yapmamiz gereken
hareketleri gostermisti. Biz de sonrasinda yutma terapisti arastirmasina koyulduk.
Bir tane yutma terapistiyle basladik. O da bize yapmamiz gereken hareketleri

soyledi. Onun kontroliinde ilerliyoruz suan.” (K-15, K,27)

“Yutmay: tamamen kaybetmedigini, hani terapi alarak, farkindalik yaratarak

durumun agilabilecegini ve bu ¢ocuk yutar ama iizerine diigmeniz gerekir. Sakin

kendi haline birakmaywin dendi bize.” (K-2, K, 33)

“‘Duyusal uyarim saglama” alt temas ile ilgili ifadeler;

“Agzimin igerisinde farkindalik yaratmak, kokular: hatirlatmak. Nk donem
bunlart yapryorduk.” (K-2,K, 33)

Bakim verenin beklentisi

Bakim verenlerin yutma rehabilitasyondan beklentisi ¢ocuklarinin yutma
performansinin ~ gelismesine  katki  vermesiydi.  Rehabilitasyon  sirecinde
motivasyonun 6nemi, ¢ocuga uygun ve dogru egzersiz uygulamalarmim gerekliligi
tizerinde duruldu. Ayni1 zamanda bakim verenler, solunumsal komplikasyonlarin
azalmast ve agizdan beslenmeye gecilmesi beklentilerine sahiplerdi. Bakim

verenlerin beklentilerine iliskin ifadelere asagida yer verildi.

““‘Motivasyon” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“bizim igin en énemlisi enerji ve birazcik motivasyon.” (K-14,K, 26)
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““‘Dogru egzersiz uygulamalar1” alt temast ile ilgili ifadeler;
“egzersizleri dogru sekilde uygulamasi.” (K-3,K, 28)
‘“Sekresyonun azaltilmasi” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“ sekresyonunu kontrol edebilmesi.” (K-1,K,35)

““Agizdan beslenmeye gecis” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Mucize bekliyorum, ¢ozsun istiyorum. Bunu bekliyorum, basarsin diyorum,
cocuguma yutturun diyorum.” (K-8,K,39)

“SMA... yiizde onluk dilimi agizdan beslenen ¢ocuklar. Ben M.’yi 0 yuzde
onluk dilime sokmak istiyorum.” (K-6,K, 36)

“Yok ben NG tamamen ¢iksin istiyorum, agzindan beslensin” (K-6, K, 36)

Rehabilitasyona Ulasim

Bakim verenler hastane ve rehabilitasyon merkezlerinden yutma
rehabilitasyonuna ulagsmaya ¢alistiklarint  ve bu  siiregte  zorlandiklarini
belirtmislerdir. Yutma rehabilitasyonuna yonlendirilme ve bilgilendirme eksikligi
yasadiklarini, yutma rehabilitasyonuna erisim saglayamadiklart zaman Kkendi
imkanlar1 ve arastirmalariyla ¢evrimici rehabilitasyon destekleriyle yutma
bozuklugunu yonetmeye calistiklarin1 ifade etmislerdir. Bakim verenler yutma
rehabilitasyonunun daha ulagilabilir olmasini istediklerini ve boylece kendilerini
daha giivende hissedeceklerini belirtmislerdir.

Bakim verenlerin rehabilitasyona ulagim temasi altindaki ifadelerine asagida

yer verildi.
“Bilgilendirme eksikligi ve yonlendirilmeme” alt temas: ile ilgili ifadeler

“Hicbir sekilde hastanede bize bu konu hakkinda bilgi verilmedi. Hani agiz
masaji yapmamiz gerektigini, yani ne bileyim, hani PEG 'ten kurtulmamiz icin neler
yapmamiz gerektigi ile ilgili bilgilendirilmedik.” (K-10, K, 39)

“En biiyiik iiziintiim yogun bakimdan c¢iktiktan sonra hastane slrecinden
sonra boyle bir seyin, hani nasil diyeyim, bu konuda yonlendirilmedigim i¢in... hani

acaba emmeye geri doner miydi?” (K-10, K, 39)
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“Benim bir yutma profesorii ya da yutma uzmaniyla goriisme sansim
olmadi.... Yutma ile ilgili su an i¢in bir egitim almaya ya da almamizin gerektigine
dair herhangi sey yonlendirilmedi, bilgi verilmedi bize. Sadece kendi

aragtirmalarimla almam gerekti.” (K-3, K, 28)

“Biz bu konuda yonlendirilmedik, tamamen bizim gidip ulasmamiz, israrct

olmamiz gerekiyor.” (K-1, K, 35)
“Profesyonel ve zaman yetersizligi” alt temasi ile ilgili ifadeler

“Yutma fizyoterapisti ¢ok aradik. Gerek S.H. olsun, gerek H. olsun,
bulamadim. Solunum fizyoterapistimiz bizim H. den geliyor. Onunla konustum, liitfen
biri gelsin baksin diye, o da ¢ok sey yapamadi. Yani bulamadi.” (K-6,K, 36)

“Bu merkezlerden mezun olan kisilerin artmast ve sey hani farkly illerde de
bu ¢alismalarin yapilmasi gerek. Online bence terapinin artirilmasi: gerek. Ciinkii bir
Dogu Bélgesi’'nde bulamiyorlar ki, Izmir’de bulamayan varmis. Ya gecen sizinle
paylastigim gorselin altina yazmuslardi. Izmir’den birisi yani, diisgiiniin Izmir de
kiigiik bir sehir degil aslinda ama bulunmuyor yani. Hani demek ki, bir eksiklik var
bu konuda diye diisiiniiyorum.” (K-4,K, 32)

“Hocam rehabilitasyonu haftada iki ders altyoruz. Keske ders saatinin daha

¢cok olmasini isterdim agik¢asi. Ders saati az geliyor.” (K-5, K, 26)

“‘Profesyonele ulasamama” alt temas: ile ilgili ifadeler;

“Yutma fizyoterapistine ulasmak zor ashinda bence. Ben Istanbul’da yasayan
birisi olarak bile zorlantyorum.” (K-1, K, 35)

“Zor olan fizyoterapiye ulasimdi. Onu aslinda ¢6zmiis sayilmam, kurumlarda
yutma fizyoterapisti yok.” (K-1, K, 35)

““Arastirmaci bakim veren” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Evde yutma rehabilitasyonuyla alakali ¢ok fazla bilgi verilmedi
doktorlarimiz tarafindan. Fakat benim kendi arastirmalarim sonucunda birkag
egzersiz ogrendim. O egzersizleri uygulamaya calistyorum, yani miimkiin oldugu
kadar. Giinliik en azindan bir kere yapmaya c¢alistyorum. Daha ¢ok internet tizeri

arastirma yapryorum ¢tinkii  istedigimiz zaman ¢ikip gidemiyoruz, doktorlarla
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gortisme sansimiz olmuyor ya da verilen randevu siiregleri bize uymuyor.”(K-3, K,

28)

“Arastirmalarim sonucunda yutma terapisti oldugunu égrendim ama hicbir
doktor bana bundan bahsetmedi. Yutma ile ilgili terapi var, sunu alin, bu yapilmasi
gerekiyor, bu sekilde hi¢ bilgilerini duymadim. Iste bu sekilde, ben suan elimden
geleni yapryorum.” (K-10,K, 39)

““Evde yutma rehabilitasyonu” alt temas ile ilgili ifadeler;

“Hastaneden bir yutma terapisti istedik ama bulamadik. Baska bir
hastaneden istedik ama olmadi. Eee, o yiizden kendi kendimize bir seyler yapmaya
calisiyoruz. (K-6,K, 36)

““Online rehabilitasyon destegi” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Biz hastane ortaminda zaten yutma terapisi almadik. C. ile ilgili boyle bir
deneyimimiz olmadi. Sadece online aldigimiz bir terapimiz var, su ana kadar U¢
seans gerceklestirdik araliklarla.” (K-14 K,26)

“Biz ashinda basta online terapide tereddiitliiydiik. Hani yapabilir miyiz,
idare edebilir miyiz diye? Ama zaten haftalik hastane sureclerimiz, fizik tedavi
stire¢lerimiz fazla oldugu i¢in... Yani haftada bir iki gun yutma terapisine gitmemiz
zaten bizim igin zor bir sire¢. Hem maddi olarak, hem zaman olarak. O yiizden
online terapiye biraz daha yaklastik. Basta korksak ta, simdi iyi ki de oyle yapmisiz
diyoruz, gayet memnunum.” (K-15,K, 27)

“Online terapi olmas siiper bir sey olur artik, ama mesela genelde kiigik
sehirlerde o hocalara ulasamiyorsunuz zaten.” (K-4,K 32)

“Yutma terapistimizle iletisime gegiyoruz. Zaten o bizi takip ediyor. W.
uzerinden videolu olsun, yazili olsun kafamiza takilan sorular:  ona
yonlendirebiliyoruz. O da sag olsun bize doniis yapryor. Bu sekilde bir takipteyiz
aslhinda. Bu da bizim i¢in biiyiik bir avantaj.” (K-15, K, 27)

‘“‘Rehabilitasyona erisebilir olma istegi” alt temas ile ilgili ifade;

“Daha erisilebilir olmali diye diigiiniiyorum. Sonucta hani belli bir uzmanlik
gerektirdigi icin yutma terapisti her yerde yok malumunuz. Daha yaygin olsa. Mesela
hastanelerde buna yonelik yardimci olunabilse kendimizi daha guvende hissederdik.
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Hastane ortaminda hani yasanabilecek bir durumda giivende hissederdik kendimizi

yani daha ulagilabilir olsaydi keske.” (K-2, K, 33)

Rehabilitasyon Icerigi

Tuple beslenen ¢ocuklarin yutma rehabilitasyon programlarinda agiz igi
duyusal uyarimlar ve yliz masaji gibi duyusal stimulasyon tekniklerinin yaygin
olduguna dair ifadeler yer almaktadir.

Bakim verenlerin rehabilitasyon igerigine iliskin ifadelerine asagida yer

verildi.

““Agiz ici duyusal uyarim teknikleri” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“dairesel hareketlerle temizlik yapwp, agiz i¢i farkindaligi gérmemizi, yine
sicak, yine buz dolabimin iginde sogutun kasigi degdirin, yine farkliik olsun
seklinde...” (K-2,K, 33)

“..buzlu ¢ubuk egzersizini uygulamami ¢ok fazla istedi. Onun disinda
damagina masaj yapmami, emmeyi uyarmami.” (K-4,K, 32)

“bir simiilasyon ¢ubugu almamiz séylenmisti. Onu almistm. O kadar,
herhangi bir sey yapamadik.” (K-9,K, 25)

“Demir ¢ubuklar var, onlari dnce buza koyuyoruz. Buzlu suyun igine
sonrasinda limona batirip bu agiz kismindaki yanaktaki boglukta oraya degdiriyoruz,
o ¢ocuk o anda yutuyor.” (K-13,K, 27)

“Agiz i¢i ve agiz disinda yapimasi gereken hareketleri. Cubukla, kokteyl
cubuguyla mesela yapilmasi gereken hareketleri gosterdi.” (K-15, K, 27)

““Y iz masajr” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Yiiz masajlarim gostermisti bana hocamiz. Once yiiz masajiyla bashyorduk,
sonra dis kasiyyicimiz vardi, dis Kasiyicryla yanak iglerine fir¢ali kismu siiriiyorduk...”
(K-13, K, 27)

“Sadece birka¢ agiz masaji gosterdi. Agiz masajint her giin yapmaya
¢alistyorum.” (K-10, K, 39)

“Yiiz masaji yapiyorum, mimik masaji... mesela kas ortalari, ondan sonra

burun buralarina veriyorduk. Dudagimizin gevresi, iste ondan sonra bogazimiz,
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mesela bogazi germe... Yanagin i¢lerine yapiyorum, ondan sonra damak etrafina

yapryoruz, ondan sonra diline.” (K-5, K, 26)
Rehabilitasyon Sonuclari

‘Rehabilitasyon sonuglari’ temasi altinda, tiiple beslenme destegi alan
cocuklarin yutma rehabilitasyon programi sonuglari ve bakim veren deneyimleri
aktarildi. Bakim verenlere gore Yyutma rehabilitasyonu sonucunda; sekresyon
kontroliiniin arttig1, duyusal hassasiyetin azaldigi, dil, ¢cene ve dudak hareketliliginin
arttig1 ve ¢igneme davranisinin gelistigi ifade edildi.

Bakim verenlerin rehabilitasyon sonuglarina iliskin ifadelere asagida yer
verildi.

““‘Sekresyon kontrolii” alt temas: ile ilgili ifadeler;

“Sekresyonlarimiz azaliyordu yutma egitimine gittigimiz zamanlar. Gocuk
yuttugu i¢in, daha fazla yutkundugu icin sekresyonlarda azalma oluyordu.
Hirltilarimiz baya azaliyordu. Yutma terapisi aldiktan sonra ¢ocukta balgamda
azalmalar oldu. Cocugun daha kolay nefes alma siireci bagladi bizim i¢in.” (K-13,
K, 27)

““Ag1z ici hassasiyetin azalmas1” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Bizim ¢ocugumuzda dégiirmeler oluyor ama yaptigim hareketleri bir nebze
olsa daha da tolere etmeye basladr. Bunu o sekilde fark edebiliyorum.” (K-15,K, 27)
“Mesela C.nin en ¢ok karsi koydugu sey bu ¢igneme davranisi i¢in sosis
bigudi veriyoruz agzina. Ilk zamanlarda agzina degdirir degdirmez, diline degdirir
degdirmez inanilmaz tepki veriyordu. Hemen ogiirme refleksi ortaya c¢ikiyordu,
hi¢bir sekilde istemiyordu, agliyordu. Simdi mesela agzina koydugum zaman o kadar

karst koymuyor ve ¢igneme davranisini biraz da olsa gergeklestiriyor. (K-14, K, 26)
““Oral yapilarin hareketliliginin artmasi1” alt temast ile ilgili ifadeler;

“M. nin mesela agiz i¢i hareketleri yoktu. Mesela o yutkunmada mesela agiz
ici hareketi diye bir sey yoktu. Onceliginde sadece yutmus denildi gecti. Bu kadar
kapsamli, mesela ylz olsun, sonra agiz i¢i olsun hareket yoktu ashinda. Mimik
hareketleri falan olsun degisim var. (K-5, K, 26)
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Iki parmagim agzinda uyuyordu. Daha sonra da baktim ki agiz hareketleri
fazlalasti. Daha sonra elime eldiven takip elimi agzina sokmaya basladim. Bu sefer
de baktim, burada bir hareketler var. Elimi wsirryor, sanki bu sekilde fark etmeye
basladim.” (K-6, K, 26)

‘“Cignemenin gelismesi” alt temas ile ilgili ifadeler;

“Yemek yerken dahi hani yutacagi yerde disart ¢ikarryordu. Bebekken de
oyleydi ama su an mesela agzina gida verdigimde hani ¢ignemeye Qecti. Z.

cigniyor.” (K-10, K, 39)
4.2.4. Kategori IV: Bakim Veren Olmak

Bakim veren olmak kategorisinde; yutma bozuklugu olup tiiple beslenme
destegi alan cocuga sahip bireylerin yasamlarindaki, tiiple beslenme ve yutma
bozuklugunun yonetimine dair deneyimlerini anlamak igin sorulan sorular
dogrultusunda yapilan igerik analizinde; “Aile Yasantisinda Degisim”, “Sosyal
Yasamda Degisim”, “Is Yasaminda Degisim”, “Saglhik Durumunda Degisim”,
“Destek Sistemleri”, ”Engelleyiciler” temalar1 ortaya ¢ikmaistir.

“Aile Yasantisinda Degisim” temasinda; aile ici is birligi, yemek
diizeninde degisim ve diger aile iiyelerini aksatma alt temalar1 yer almaktadir.

“Sosyal Yasamda Degisim” temasinda; 6zlem duyma, eve bagimh olma,
aktivitelere gidememe ve kendini unutma alt temalar1 yer almaktadir.

“Is Yasaminda Degisim” temasinda; is hayatina devam edememe alt
temasi yer almaktadir.

“Saghk Durumunda Degisim” temasinda; saghk kontrollerini aksatma ve
saghgim geri planda tutma alt temalar1 yer almaktadir.

“Destek Sistemleri” temasinda; aile destegi, ayn1 deneyimi yasayan aileler
ile iletisim ve sosyal medya destegi alt temalar1 yer almaktadir.

“Engelleyiciler” temasinda; ¢evre/toplum baskisi, maddiyat ve beslenme

destegi kullammmyla ilgili bilgi eksikligi alt temalar1 yer almaktadir.
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Aile Yasantisinda Degisim

Bakim verenler yutma bozuklugu ve tiple beslenmenin yarattigi yasam
kosullar1 nedeniyle aile igerisinde gorev dagilimina ihtiyag oldugu, yemek yeme
zamanlarimin ayarlanmasi gerektigi, diger cocuk/cocuklarla veya esler arasi
iletisimde azalma oldugunu ifade etmislerdir. Bakim yiikiiniin artig1 ile birlikte ev
icerisinde diger aile iiyeleriyle ‘ekip olma, takim olma, is boliimii yapma’ gibi
durumlarin ortaya ¢iktigini1 gosteren ifadeler yer almaktadir. Bakim verenler, yutma
bozuklugu nedeniyle yemek yemenin sosyal yonini deneyimleme konusunda eksik
kaldiklarin1 ve bununla ilgili zorunlu diizenlemelerde bulunduklarini belirtmislerdir.
Yemek davetlerine katilma, misafir agirlama, disarda yemek yeme, kendi
istedigi/sevdigi besini tiiketirken c¢ocugu goéz ardi edememe gibi durumlarla
yiizlestiklerini belirtmislerdir.

Bakim verenlerin aile yasaminda olusan degisimlere iliskin ifadelere asagida

yer verildi.
“Aile ici is birligi” alt temas: ile ilgili ifadeler;

“Esimle bu siirecte iyi bir takim oldugumuzu diigtintiyorum. Birbirimize
destek verdik. Tabi ki her ailede olabilecek sorunlar yasadik, yasamadik degil. Ama
E. konusunda ¢cok giizel bir takim olduk. Yani belki kendi kisisel sorunlarimizda
¢cozemedigimiz seylerde E. Soz konusu olunca biz aym yone baktik. O ylzden o
konuda iyiydik.” (K-4, K, 32)

“Baba sabah ise giderken sabah mamasint babasi takar. Saat 10°da ablasi
okula kalktig1 zaman suyunu o takar. Oglen ben kalktigim zaman ¢linkii  ben  geg
yatiyorum, o zaman ben takiyorum. Ablasi derse kalktigi zaman.. Hepimizin
ogiintinde bir gorevi var. (K-11, K, 39)

““Yemek diizeninde degisim” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Her sey farklhilasti, eskisi gibi olmadi. Degisik bir sey yani. Bazen birlikte
yvemege oturduk, bazen oturamadik esimle.” (K-2, K, 33)

“Beslenme ile ilgili aramizda bir sohbet, iste ne giizel severek yiyor gibi
konular ge¢gmiyor artik.” (K-1, K, 35)

“Beslenme olmadigi icin bir yere gidip yemek yemek ya da gelenlerle beraber

sofraya oturmak, hani onunla ayni ortamda olmamaya ¢alistik.”(K-2, K, 33)
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““Diger aile iiyelerini aksatmak” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Diger cocuguma hani yetememe oluyor. Ikisini idare etmek ¢ok zor.” (K-12,

K, 28)
Sosyal Yasamda Degisim

Tiiple beslenme destegine basladiktan sonra bakim verenlerin sosyal
yasaminda degisen kosullar ve bu kosullar sonucunda deneyimlenen durumlar sebebi
ile ‘sosyal yasamda degisim’ temas1 ortaya ¢ikti. Bakim verenler tlple beslenme
destegi ile birlikte kendini unutma, eve bagimli olma ve aktivitelere katilamama
sebebi ile kisitlayict bir hayata sahip olduklarini belirten ifadelerde bulunmuslardir.
Bakim verenler degisen saglik kosullar1 nedeniyle eski hayat dizenlerine donme
konusunda zorlandiklarini, eski duzenlerine 6zlem duyduklarini ve bu durumun
onlarda yarattig1 tiziintiiyi dile getirmislerdir. Bakim verenler ¢ocuklarinin hastane
randevulari, terapi seanslari, bakim ve mama saatleri gibi bir ¢ok nedenle
kendilerinden 6dln verdiklerini, bagka bir ¢ocuk sahibi olma noktasinda kendilerini
yetersiz gordiiklerini de belirtmislerdir.

Bakim verenlerin sosyal yasamlarinda yasadigi degisimlere iligkin ifadelere

asagida yer verildi.
“Ozlem duyma” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Tatil, tatil... Ben ii¢ yildir evliyim hocam. M. olmadan bes yildir tatile
gidiyorduk. Simdi tatile gidecek ne paramiz var, ne de vaktimiz var.” (K-5, K, 26)

“...evimdeki c¢icekleri ¢ok ozliiyorum mesela. Evimdeki dlzenimi ¢ok

Ozliyorum. Yani akrabalarim var, tabi ki énceki yasamimizi ¢ok ozliiyoruz.” (K-6, K,
36)

“Kitap okumak, normalde kitap okumay: asir1 seven bir insanim, ¢cok okurum

ama son iki yildir 20 sayfayt zor okudum diyebilirim.” ( K-14, K, 26)
““Eve bagimh olma” alt temas ile ilgili ifadeler;

“Yani sosyal hayatimiz tabi ki yok M. dan dolay:. Suan ki hayatimizin tamami

su odann iginde gegiyor.” (K-6, K, 36)
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“Arkadasim yok, su an burada tekim, disarida yemek yemedim, baska da bir
sey yok. Buradayim yani su odann i¢indeyiz baska bir sey yok.” (K- 6, K, 36)

“Tamamen bana bagimli kalmis durumda oglum. Ben ve babast sadece ikimiz
ilgilenebiliyoruz oglumuzla. Bir isimiz olsa gidemiyoruz ya da beraber gidecegimiz
zaman ¢ocugun mama saatleri sikintiya girmesin diye once mamasi veriliyor, ondan
sonra islerimizi hallediyoruz. “(K-13, K, 27)

‘“Aktivitelere gidememe” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Esim normalde ¢ok sosyaldir. Sinemaya da giderdik, tiyatroya da giderdik,
konsere de giderdik, kampa da giderdik, aslinda tim sosyal aktiviteleri
gergeklestiren bir ¢ifitik. Su an ¢ok ¢ok sumirli sayida yani C.den sonra sadece bir
defa beraber disar: ¢iktik. O da, biz de bir eksiklik ya, insanda psikolojik olarak bir
ihtiyag olarak hissediliyor.” (K-14, K, 26)

“Oncesinde ¢ok gezip tozan bir insandim oysa ki, ¢cok hani gezikoliktim hani
oyle soyleyeyim size. Otururdum hani aksama kadar dizi izlerdim, evin isini
yapardim ama M.den sonra surekli hastane, surekli hastane. Hep hastanelerdeyiz ya
da okuldayiz, rehabilitasyondayiz hep bu sekilde gegti.” (K-5, K, 26)

“Yani sosyal hayatim vardi, arkadaslarimla bulusurdum, esimle gezerdik,
bir yerlere giderdik, bunlar: yapamiyoruz, istedigimiz anda yapamiyoruz en azindan
o sekilde. Bir yerlere gidilmesi gerekiyorsa esim oglumun yaminda duruyor, ben
gidiyorum ya da ben oglumun yaminda duruyorum egim gidiyor. O sekilde halletmeye
calisyoruz.” (K-3, K, 28)

‘“Kendini unutma” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Hani mesela digar ¢ikip gezip kendime vakit ayiran biriydim oncesinde
ama artik bir hayatim olmadi. Ciinkii artik ilgilenmem gereken bir bebegim var.
Onun yasantisi benim i¢in daha énemli.” (K-9, K, 25)

“Yani sosyal hayatim olsun, ev iliskilerim olsun, arkadashk iliskilerim olsun,
is hayatim olsun tamamen kendimi C.’ye gOre yonlendiriyorum, C. nin ila¢ saati,
vemek saati, terapi saati derken benim kendime ayirabilecegim bir vakit olamiyor o
saatlerde, ama C.’nin iyi olmast beni zaten mutlu etmeye yetiyor, ¢ok fazla farkl
arayislara girmiyorum. C. iyiyse biz de iyiyiz. “ (K-14,K, 26)

“Kendimden c¢ok odiin verdigimi diisiiniiyorum. Kendimi unuttugumun

farkindayim. Esim ve ¢ocugum var. Bir ¢ocugum daha olsa ona yetigsemeyecegimi



78

diistintiyorum. Su an ikinci bir ¢ocugu diigiinemiyorum agik¢asi. CiinkU bu sefer,
kizimi aksatacagimi diigiintiyorum. Ciinkii kendime bile zaman ayiramiyorum. Su an
kendime de zaman aywip kizima da daha verimli olmaya ¢alisiyorum. Ama bunu

basaramiyorum.” (K-15, K, 27)
Is Yasaminda Degisim

Tiiple beslenme destegi alan ¢ocuga bakim verme is yasaminda degisimlere
sebep olmaktadir. Dogumla birlikte is yasamindan ayrilma sonrasinda ise geri
donememe ve kariyer planlamasinda degisim yasayan bazi bakim verenler bu

durumdan duyduklar tiziintlyQ dile getiren ifadelerde bulunmuslardir.
‘s hayatina devam edememe” alt temas ile ilgili ifadeler;

“Ilk bastan beri birakmistim zaten ¢alismayi. Bu beslenme déneminde de
herhangi bir ¢alisma sansim olmadi. Ciinkii bir tek mamasini o donem ben
verebiliyordum. Tek ben besleyebiliyordum, o yiizden yani her sey bitti.” (K-2, K, 33)

“...Calisiyordum, artik ¢alisamiyorum, Cok biiyiik bir is kaybt yasadim.” (K-
3, K, 28)

“Calistyordum daha éncesinde. Kizim olduktan sonra biiyiik bir ara verdik,
calisamiyorum.” (K-15, K, 27)

“Dogum olunca yani hastaneye yattigimda isimi zaten sonlandwrdim, daha
sonra da bir daha baslamadim.” (K-9, K, 25)

“Su an c¢alisamamak tabi Ki beni Uzlyor. Benim de ¢ok hayallerim vardi.
Banka sinaviarina hazirlaniyordum. Cok az kalmisti kazanmama ama oglum bu
sekilde oldugu icin kimseye emanet edip veremiyorum, ben onunla ilgileniyorum. “
(K-13, K, 27)

Saghk Durumunda Degisim

Tiiple beslenme destegi alan ¢ocuga bakim verenler kendi saglik kosullarini
g0z ard1 etme veya aksatmaya basladiklarini ifade eden sdylemlerde bulunmuslardir.
Bu nedenle bel, boyun ve bilek agris1 yasadiklarini ifade etmislerdir. Kendi saglik
kontrolleri icin hastaneye gitmeleri gerektiginde gocugun bakimini iistlenebilecek es,

dost, akraba yardimi alamadiklarin1 ve zorlandiklarini belirtmislerdir. Ayn1 zamanda
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cocugun bakiminda aksamaya neden olabilecegi diisiincesiyle verilen ilaglar
kullanmakta ¢ekince yasadiklarini ifade etmislerdir.
Bakim verenlerin kendi saglik durumlarinda yasadiklari degisimlere iliskin

ifadelere asagida yer verildi.
““Saghk kontrollerini aksatma” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Ben tabi ki hastaneye ne zaman gitmek istesem, hastalandigimda
gidemiyorum istedigim gibi. Ancak ogluma gére ayarlamak zorunda kaliyorum.” (K-
3, K, 28)

“C.’den firsat bulup gidemiyorum. Belim o kadar ¢ok agriyor ki. Zaten bu
cocuk ylruyemiyor bana muhtag, her seyi ile ben ilgilenmek durumundayim. Fizige
kucagimda hep gétiirtip getirmem gerekiyor.” (K-13, K, 27)

“Baska yardim edecek kimse yok gergekten, o konuda ¢ok sikinti yasiyorum
maalesef. CUnkl benim de rahatsiz olma durumum oluyor bazen, bazen 6nemli bir
durum oldugunda disarrya ¢tkmam gerekiyor falan bunlar: yapamiyorum maalesef.”
(K-3, K, 28)

““Saghgini geri planda tutma” alt temas: ile ilgili ifadeler;

“Esimin bel fing1 var, ameliyat olmasi gerekiyor. Ama su an ameliyattan
sonra bir siire agwr kaldirmamas: gerektigi igin, doktorlar oyle séyledigi icin, 0

stirecte kizimizi nasil hareket ettirebilirizin soru isareti oldugu icin ameliyatta

olamad:. Su an beklemede.” (K-1,K, 35)

“Bana verdigi ilaclar: bir kere i¢tim ve o giin ¢ok derin uykuya daldigim icin,
E. ¢tktiginda da bu sekilde uyursam ona bakamam diye, 0 ilaglari da biraktim.” (K-
4K, 32)

Destek Sistemleri

Bakim verenler karmasik bakim kosullariyla basa ¢ikabilmek icin aile Gyeleri
ve benzer durum ve kosullara sahip diger bakim verenlerle iletisim halinde
olduklarin1 ve sosyal medya kanallarindan destek aldiklarini belirten ifadelerde
bulunmusglardir. Aile desteginin azaldig1 veya olmadig1 durumlarda, benzer durum ve
kosullara sahip bakim verenlerle etkilesimin olduk¢a fazla oldugu goriilmiistiir.

Bakim verenler birgok noktada birbirleriyle yoldas, paydas, arkadas olmus ve bu
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durumu yonetmekte birbirlerine yardimci olabilecek topluluklar kurmuslardir.
Katilimcilar arasinda yer alan; K-1, K-4 ve K-11 sosyal medyada ve telefon temelli
yazili iletisim aglarinda oldukca blyik kitlelere hitap eden bakim verenler olarak,
yol gosterici bir role biirlinmiisler ve topluluklar kurarak diger bakim verenlere
yardimci olmak adina 6ncii olmuslardir.

Bakim verenlerin destek aldig1 kisi ve kosullara iligkin ifadelere asagida yer

verildi.
“‘Aile destegi” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Saghk kurulusuna ulasamadigimizda kardesim yardimct oldu. O sekilde
gittik. Kendi aracimizla ya da onlarin araciyla gidildi. ”(K-2,K, 33)

““Aym deneyimi yasayan aileler ile iletisim” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Sabaha kadar arastirma halindeydim. Hani ne yapabilirim, baska hastalar
bulursam onlarin aileleriyle goriisiirsem, iste yurt disinda mesela saat farki var, iste
gece sabahlara kadar o ailelerle yazistim. Makaleler tarattim iste onlari ¢evirttim
vs.” (K-4, K, 32)

“Sadece iste beni anlayabilecek benim gibi annelerle konusuyordum. Cunki
hastanede ¢ok fazla yanimda dyle anneler vardi. Dogal olarak ¢evrem degisti, sosyal
cevrem ¢ok degisti. Eski arkadaslarimdan yamimda olan, kalanlar ¢ok oldu ama
yiizde yetmiginden fazlasiyla da yollarumizi aywmis bulunduk.”(K-4, K, 32)

“Ben bir anne ile konustum gegenlerde, SMA’li annelerden biri. Su bile
verme dedi bana. Niye dedim? Ciinkii agzindaki dedi, mikroplar dedi, akcigerine
gidebilir dedi. Ondan sonra ben de bu sefer ondan da vazgectim, vermiyorum.” (K-6,
K, 36)

“Ashinda bu ailelerle ilgili W. gruplar, T. gruplart var. Aileler de aslinda
artik ¢ok tek basina degil. Bu gruplarda cok fazla bilgi paylasimi var. Sosyal medya
Uzerinde aileler arasinda ¢ok fazla bilgi paylasimi var. Gerek materyaller olsun,
gerek medikal malzemeler olsun, doktorlar olsun, hastaneler olsun aymi sekilde
yutma terapistleri olsun, iste PEG lerle alakali, NG lerle alakali aileler cok fazla

bilgileri birbirleriyle bu siireci paylasiyorilar.” (K-14, K, 26)
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““Sosyal medya destegi” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“I.’dan falan, ben 6yle yutma terapistlerini falan o sekilde takip edebiliyorum
. (K-9, K, 25)

“I’dan bu isle ugrasan terapist var. Hani seyi de takip ediyorum, I. hesaplari
orda mesela yutma ile ilgili egitim oldugunda séylesi oldugunda katilmaya
calistyorum. ”(K-10,K, 39)

“Internet iizeri arastirmalar yapiyoruz. 1I.’dan doktor takiplerinde
bulunuyoruz. Onlarin videolarla anlattigi egzersizleri kendimizle uygun olant yani
uygulamaya ¢alistyoruz. O sekilde takip ediyorum. Onun disinda yapabildigim bir
sey yok.” (K-3, K, 28)

“drastirma icerisindeyim. I. olsun, Y. olsun. Daha fazla ne yapabilirim evde
yva da mesela diin okula yazdwrdigimda dnerilen iki okul vardi. O okullara gittik.
Birinde yutma terapisti yokken, digerinde oldugu icin digerini tercih etmek
durumunda kaldim. Bizim i¢in ¢ok onemli bir siire¢, ben ne kadar evde yapmis olsam
da daha uzman bir kisiden almak bu durumu oglum igin daha farkli kiliyor.” (K-13,
K, 27)

“Maddi agilardan ¢ok yetemeyecegimizi diistindiigiimiiz igin sosyal medyada
uzun zamandir takip ettigimiz bir terapistimiz vardi. Benim goriistiigiim birkag¢ aile

vardi. Onlarin da yardimiyla, destegiyle bu sekilde bir terapiste basvurduk, yutma
stirecimiz bu sekilde baslad:.” (K-14 , K, 26)

Engelleyiciler

Bakim verenler yutma bozuklugu ve tiiple beslenme desteginin getirmis
oldugu kosullar sebebiyle karsilastiklar1 engelleyici faktorleri; ¢evre/toplum baskisi,
on yargilar, ekonomik sebepler ve bilgi eksikligi olarak belirtmiglerdir. Ayni
zamanda pandemi ile birlikte terapilerde aksama yasanmasi da bakim veren
ifadelerine yansimistir.

Bakim verenlerin yasadig1 engelleyici durumlara iliskin ifadelere asagida yer

verildi.

““Cevre/toplum baskis1” alt temas ile ilgili ifadeler;

“En biiyiik engelleyici ¢evre, toplum baskist ve ekonomi.”(K-14,K, 26)
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“Oncelikle insanlar oldu beni engelleyici. Ciinkii ¢cok én yargili bakiliyor
hayata.” (K-3, K, 28)
“Disariya ¢iktiginiz zaman onlarin bakisi... hani hi¢ gérmemis gibi

bakwyorlar, artik aldirig etmemeye ¢alisiyorum” (K-12, K, 28)
“‘Maddiyat” alt temas: ile ilgili ifadeler;

“Merkeze gotiirmeye de korkuyoruz agik¢asi viriisten kaynakli. O ylzden biz
de su an evde aldirmak zorunda kalryoruz. Su an bize ¢ok fazla maddi kulfeti oluyor
bu konuda.”(K-10,K, 39)

““‘Beslenme destegi kullanimiyla ilgili bilgi eksikligi” alt temasi ile ilgili

ifadeler;

“Sonda takmak, ¢ikarmak bunlart bilmiyorduk.” (K-15,K, 27)

“Sosyal medya sayesinde yine tiiple beslenen ama Anadolu’da yasayan
bir¢ok aile ile goriisme firsati oldu, buldum. Orda bunu, NG'yi degistirtmek igin
stkinti yasiyorlar. PEG’li ¢ocuklar i¢in degisiminde belki sikinti yasiyorlard:... Hem
nasil desteklediklerine dair, hem de NG 'yi nasil degistirebileceklerine dair egitim de
almadiklart i¢in hep bana gelen sorular da soyle; siz NG'yi nasil kendiniz mi

degistiriyorsunuz, hastaneye mi gidiyorsunuz ?” (K-1,K, 35)
4.2.5. Kategori V: Covid-19 Pandemisinin Etkileri

TUm diinyada baglayan Covid-19 pandemisi bir¢ok sektdrde oldugu gibi
saglik sektoriinde de aksakliklara neden olmustur. Pandemi sebebiyle bakim verenler
saglik hizmetlerine ve rehabilitasyona ulasmada engeller, aksakliklar ve gecikmeler
yasamistir. Bakim verenler bu siirecte yasadiklar1 deneyimlerle ilgili; randevularini
iptal etme zorunlulugu, bulastan ¢ekinip evden ¢ikamama, saglik hizmetleri
alabilmek i¢in saglik kuruluglarina gidememe, rehabilitasyona ara verme,
rehabiitasyon merkezlerinin kapanmasi gibi aksakliklar yasadiklarina dair ifadelerde
bulunmuslardir. Bakim verenlere bu siiregte yasadiklar1 aksakliklara dair yasadiklari
deneyimleri aktarmalar1 i¢in sorulan sorulardan alinan cevaplar dogrultusunda
yapilan igerik analizinde; “Saglhik Hizmetlerine Ulasim”, “Rehabilitasyon
Hizmetlerine Ulasim” ve “Saghk Kurumlarindan Beklenti” temalar1 ortaya

cikmustir.
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“Saghk Hizmetlerine Ulasim” temasinda; randevularin aksamasi ve

saghk kurumuna gidememe alt temalar1 yer almaktadir.

“Rehabilitasyon Hizmetlerine Ulasim” temasinda; merkezlerinin
kapanmasi ve rehabilitasyon alamama ve rehabilitasyona ara verilmesi alt

temalar1 yer almaktadir.

“Saghk Kurumlarindan Beklenti” temasinda; ulasim destegi, hijyen
kurallarina dikkat edilmesi ve randevularin kolaylastirilmasi alt temalar1 yer

almaktadir.
Saghk Hizmetlerine Ulasim

Bakim verenler pandemi doneminde saglik hizmetlerine ulagsma konusunda
zorluk yasadiklarini, cerrahi operasyonlarinin iptal edildigini, saglik raporu ¢ikarma
konusunda sorun yasadiklarini, bulas riski sebebiyle tedbirli davranmak zorunda
kaldiklarim1  ve bu sebeple randevularini aksattiklarini  belirten ifadelerde
bulunmuslardir. Bulas riski sebebiyle evde devam eden terapilerine ara verdiklerini
ve bu durumun ¢ocugun performansinda gerilemeye neden oldugunu belirtmislerdir.

Bakim verenlerin saglik hizmetlerine ulagsmada yasadiklart deneyimlere

iliskin ifadelere asagida yer verildi.
‘‘Randevularin aksamas1” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“PEG ameliyatimiz yapilacakti. Tam pandemi baslangicina denk geldi. PEG
ameliyatimiz da kaldi. “(K-1, K,35)
“Saglik raporuyla ilgili sikintilar yasadik. Mesela saglik kurulundan randevu

)

alamadik. Bunlarla ilgili hala sikinti yasadik ve hala randevu alamadik diistiniin.’
(K-15, K,27)

“COVID salgiminda randevu almak problemdi. Bizim igin en biyuk problem
randevu yok. Yani on tane verecekse COVID nedeniyle iki tane randevu veriyor ve
onceden boyle biraz da olsa randevusuz bakma gibi bir sey s6z konusu oluyordu ama
COVID 'den sonra kesin ve net randevusuz hasta asla bakilmuyor........ Yani en buyuk

sorun randevu sanirim.”(K-14, K, 26)

““Saghk kurumuna gidememe” alt temasi ile ilgili ifadeler;
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“Ilk zamanlar zaten hepimiz ¢ok korktugumuz icin, agik¢asi hichir kurulusa
ne gittik, ne de evimize kabul ettik kimseyi. “(K-4, K, 32)

“Ya evde saglhk hizmetlerini birka¢ defa aradik. Gelmediler, yogunluk var
dediler, gelmediler. Ben de cocugumu gétiiremezdim, GUnkii I. ilcesindeyiz biz. “(K-
7,K, 38)

“Normalde ii¢ ayda dort ayda bir kontrol oluyordu. Ona yedi ay sonra
gotiirebildik.” (K-2, K, 33)

Rehabilitasyon Hizmetlerine Ulasim

Bakim verenler bu slrecte rehabilitasyon merkezlerinde aksakliklar
yasadiklarim1 ve rehabilitasyona uzun bir siire ara verdiklerini belirtmiglerdir.
Pandemi kosullarinin iyilesmesiyle birlikte baglayan terapi seanslarinda hijyen
kosullarina dikkat edildigini belirtmislerdir.

Bakim verenlerin rehabilitasyona erisimde yasadiklari deneyimlere iliskin

ifadelere asagida yer verildi.

“Merkezlerinin kapanmasi ve rehabilitasyon alamama” alt temasi ile ilgili
ifadeler;

“Korona viriis etkili oldugunda terapilerimiz bitti. Kurumlar kapandi.” (K-8,
K, 39)

“Evet bir yil biz rehabilitasyon siireci yasamadik maalesef. Her yerde,
salginin yaptigi yerlerde baktik ki bu isin artik sonu gelmeyecek gibi aradik
konugstuk. Hani gerekli hijyen kosullarint sagladik. Hem biz, hem fizyoterapist. B. 'nin
fizyoterapisti maske iste yani maske kullanarak, dezenfektan falan aldik eve. Iste o
geldiginde ellerini dezenfekte ediyorduk, dyle derse basliyorlardi. B. ile yaklasik dort
aydir da devam ediyoruz. “(K-2, K, 33)

“Biz fizik tedavi alamiyoruz. Yani fizyoterapist alamiyoruz. Eve devlet
araciligiyla bir fizyoterapist gelemiyor. O yiizden her seyi kendimiz yapmak zorunda
kaldik.” (K-15, K, 27)

‘‘Rehabilitasyona ara verilmesi” alt temas ile ilgili ifadeler;
“Pandemiden dolayr da yaklasik bir bucuk yildwr da fizik tedavi alamiyoruz
tedirgin oldugumuz icin. O yiizden tabii bunlar bizde de yavasladi. Her ne kadar

kendimiz yapmaya ¢alissak da su an fizyoterapistimiz eve gelmiyor. O yizden bunlar
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vavasladi ama o geldiginde hani onun onerisinde bunlar: evde yapmaya devam
ediyoruz. Altr boliimden takipteyiz biz. U¢ ayda bir kontrollerimizi hig
kacirmiyorduk. .” (K-1, K, 35)

“Pandeminin ilk baslarindan itibaren rehabilitasyon almadik zaten, gitmedik.
Bir yil kadar. Daha sona baktik ki pandemi bitmiyor. Daha yeni, 4 ay once falan
basladik.” (K-11, K, 39)

Saghk Kurumlarindan Beklenti

Bakim verenler diizenli takipte olduklari merkezlere ulasim kosullarinda
zorluk yasadiklarmi ve destege ihtiyag duyduklarini, merkezlerde hijyen kosullarina
dikkat edilmesi gerektigini, pandemi siirecinde randevu alabilmenin kolaylastirilmasi
gerektigini ifade etmislerdir. Ozel gereksinimli gocuklar igin pozitif ayrimciliga
vurgu yapan ifadelerde bulunmusglardir.

Bakim verenlerin saglik kurumlarindan beklentilerine iliskin ifadelere agsagida

yer verildi.

““Ulasim desteg@i” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Bu ¢ocuklart bir yere gotiiriip getirmek sanildigi kadar kolay degil. Cok
fazla muayene swrasi bekleyebiliyoruz. Bundan iKi ay dnceydi sanirim, Sekiz saat
acilde bekledik, hi¢ abartisiz. C.'nin oksiiriik sikdyeti vardi. Yani 0zel gereksinimli
bir birey icin sekiz saat acil demek ¢ok ¢ok uzun bir siire. Normal yetiskin ya da

normal saglikli bir cocugun bile ¢ok dayanabilecegi bir siire degil. ” (K-14, K, 32)

“‘Hijyen kurallarina dikkat edilmesi” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Hijyen konusunda dzellikle 0zel ¢ocuklarda daha cok dikkat edilmesini
istiyorum.  Eldivensiz  bu  tarz  ¢ocuklara  dokunulmamasini,  maskesiz
yaklagilmamaswun éneriyorum. “(K-13, K, 27)

‘‘Randevularin kolaylastirilmas1” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“Koronaviriis kapsaminda hocam soyle soyleyeyim; 0zel gereksinimli
cocuklara biraz daha bence 6ngorulebilir. Ben gidiyorum orda sira bekliyorum. (K-
5, K, 26)

“En azindan o6zel ¢ocuklar igin, sonucgta bizim icin bir ay bile 6nemli. O bir

ayda bir ¢ocuk yutmayi, tekrardan agizdan alabilmeyi unutabiliyor ve tekrardan
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bunu kazandirmak ¢ok zor olabiliyor. En azindan é6zel ¢ocuklar icin bu imkani
saglayabilirler.” (K-9, K, 25)

“Yani soyle, bu tlr ¢ocuklar bir kere mutlaka takip edilmesi gereken hasta
olduklart i¢in, bize randevu verilmesi konusunda bize kolaylik saglanmasini
istiyoruz. Cunku bir yerden takip oluyor, evden c¢ikmak bizim iki ii¢ saati
buluyor.”(K-10 K, 39)

“Cocuklarimiza gelen fizyoterapistlerin ozel olmasi lazim. Tek evde izole
yvasayan biri falan olmast lazim ya da gittigi hastalar aymi statiide olmast lazim ki

birinden ¢ikip digerine gelmesin. “(K-11,K, 39)
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5. TARTISMA

Tiiple beslenen g¢ocuklara bakim verenlerin yutma bozuklugu yonetimine
iliskin deneyimlerinin belirlenmesi amaciyla yapilan bu c¢alismadan elde edilen
bulgular;

» Tiple beslenme destegi alan gocuklarin ve bakim verenlerinin tanimlayici
bilgilerine iliskin verilerin yorumlanmasi,

» Tiiple beslenme destegi alan gocuklara bakim verenlerin yutma bozuklugu
yonetimine iliskin deneyimlerinin yorumlanmasi ana basliklar1 altinda

tartisilmistir.

5.1. Tammlayici Bilgilere Iliskin Verilerin Yorumlanmasi

Cocuklarda yutma bozuklugu prematiirite, norolojik hastaliklar, yapisal
problemler, genetik mutasyonlar, epilepsi ve uzun sireli entlibasyon gibi bircok
farkli sebebe bagli olarak ortaya ¢ikmaktadir (22-25). Calismamiza dahil edilen
cocuklarin tanilar1 goz 6niinde bulunduruldugunda genetik hastaliklar, serebral palsi,
epilepsi, yapisal problemler, hidrosefali ve spinal muskiiler atrofi seklinde yutma
bozukluguna sebep olabilecek farkli tanilart kapsadigini gérmekteyiz. Bu nedenle
calisgmamiz, nitel ¢alismalarin desen olusturma ve verilerin cesitliligini ortaya
cikarma Ozelliklerini yansitabilecek bir popiilasyonu barindirmaktadir.

Cocuklarin beslenmeye iliskin hikayeleri irdelendiginde; cocuklarin ek sivi
gida ve kat1 gidaya gecis zamani ile ilk dis ¢tkma zamanlarinin tipik gelisim gosteren
cocuklara benzer oldugu goriilmektedir (186). Mevcut dis sayilarinin ise yetersiz
oldugu ve yaklasik %30-60 oranlarinda farkli sekillerde oral yapisal problemlerinin
oldugu belirlenmistir. Bu bilgiler 1s18inda tiiple beslenme destegi alan ¢ocuklarin
bakim verenlerinin beslenme ile ilgili normal gelisim basamaklarina uygun sekilde
ilerledikleri fakat cocuklarda gelisen oral yapisal ve fonksiyonel problemler sebebi
ile siirecin sekteye ugradigi sonucuna varildi. Bakim verenlerin ‘yutmayi
unutturmama istegi’, ‘tat duyusunu hissettirme’ gibi diisiincelerle agizdan besleme
denemelerini yapmaktan vazgegmemeleri bakim verenlerin bu tutumlarini destekler

niteliktedir. Cocuklarin ilk dis ¢ikma zamaninin normal gelisim siiresi igerisinde
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gerceklesmesine ragmen, mevcut dis sayilariin yetersiz olmasi tuple beslenmeye
gegisle birlikte oral duyusal girdilerin azalmasina baglanabilir. Literatlirde yetersiz
oral alim ile dis gelisimi, siit dislerinin siirmesi ve dis ¢lriiklerinin iligkili oldugu
belirtilmektedir (187). Aym1 zamanda tuple beslenen cocuklarda gastro6zofageal
refliiye bagh dis erozyonu gorulme potansiyeli artmaktadir. Bu nedenle tiple
beslenen ¢ocuklarda agiz bakiminin énemi 6n plana ¢ikmaktadir (188). Calismamiz
sonucunda ¢ocuklarin neredeyse tamaminda (%93,3) agiz temizliginin 6nemsendigi

gorulmektedir.

Calismamiza dahil edilen gocuklarin %26.7’sine daha 6nce aletsel yutma
degerlendirmesi yapilmadigi, %53,3’iniin yutma rehabilitasyonu almadigi ve
ortalama 24 aydir tiiple beslenme destegi almalarina karsin yutma rehabilitasyonu
alma surelerinin ortalama 3 ay oldugu ortaya ¢ikmistir. Bu durum yutma bozuklugu
yonetiminin yetersizligini ortaya koymaktadir. Yutma fonksiyonunun nérogelisimsel
basamaklar agisindan oldukga énemli bir fonksiyon oldugu ve yutma bozuklugunun
sebep oldugu komplikasyonlar1 disiintildiginde erken teshis ve erken
rehabilitasyonun 6nemi buydktir (189). Bu nedenle yutma degerlendirmeleri ve
yutma rehabilitasyonuna erisimin arttirtlmast  igin  saglik  politikalarinin
olusturulmasi, yeterli personel, ekipman ve imkanlarin saglanmasi gerekliligi ortaya
¢ikmaktadir. Yutma bozukluklarina yonelik verilen hizmetlerin yonlendirme, sevk
etme, degerlendirme, mudahale ve takip gibi durumlar bakimindan degiskenlik
gostermekte oldugu goriilmektedir (190). Bu nedenle hizmete erisimin standardize
edilmesi gerektigi diisiiniilmektedir. Ozellikle klinik izlem protokolleri ve
algoritmalarin  gelistirilmesi, degerlendirme Ve rehabilitasyon yaklagimlarina

yonlendirmelerin desteklenmesi gerekmektedir (190).

Calismamizda birincil bakim verenlerin tamaminin anneler oldugu ve
hepsinin esleriyle birlikte yasadigi goruldu. Literatirde benzer ¢aligmalara
bakildiginda; birincil bakim verenlerin genellikle anneler oldugu, babalarin ise
annelere gore daha geri planda kaldigi ama bakim sorumluluklarinda annelere
yardimet olduklari gorulmektedir (111,191,192).

Bakim verenlerin ¢ogunlugu (%60) lisans mezunudur. Fakat bakim
sorumluluklart nedeniyle islerini yapamadiklarini veya islerinden ayrilmak zorunda

kaldiklarin1 belirtmislerdir. Cocuga iliskin bakim sorumluluklarinin yani sira yutma
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bozuklugu yonetimi ve tliple beslenmeye iliskin bakim sorumluluklarinin
yuratilmesinde aile merkezde yer almaktadir (112). Boylece 6zellikle birincil bakim
veren olan annelerin sosyal ve is yasantisi etkilenmektedir. Bakim verenlerin ¢alisma
durumlart sorgulaninca ortaya g¢ikan bu durum ayni zamanda tlple beslenme
deneyimlerini ifade ettikleri boliimde de karsimiza ¢ikmaktadir. Bu nedenle bakim
veren kategorisi altinda ‘is yasaminda degisim’ temasi ortaya ¢ikmis olup, tiiple
beslenme destegi alan ¢ocuga bakim verenlerin ise geri donememe ve kariyer
planlamasinda degisim yapmak durumunda kaldigi ve bu durumun iiziintii yarattig

gorilmistir.

Tiiple beslenme destegi alan hastaya bakim verenlerin, komplikasyonlari
onlemek, etkin ve glvenli beslenmeyi saglayabilmek igin tUp kullanimi ve bakimi
hakkinda kapsamli bilgilendirilmesi Onerilmektedir (193). Calismamizda tiiple
beslenme destegine iligkin egitim alan bakim verenlerin orani (%60), almayan bakim
verenlere kiyasla daha fazlaydi. Fakat bakim verenlerin %40’inin egitim almamis
olmasi goz ardi edilmeyecek bir orandir. Bu nedenle tiiple beslenme destegi kullanim
hatalarina iligkin komplikasyonlar ve getirdigi saglik, sosyal ve ekonomik problemler
diisiiniildiginde tliple beslenme destegine iliskin egitimlerin yayginlagtirilmasi
gerektigi kanisina varmaktayiz. 2004 yilinda yapilan bir ¢aligmaya gore, tlp
kullanim1 hakkinda kapsamli video/brosiir ile olusturulan egitim icerigi sonrasinda
komplikasyonlarin azaldigi ve bdylece bakim verenlerin daha rahat bir tutum
sergiledikleri ortaya ¢ikmustir (193). Calismada yer alan egitimin igerigi; kapsamli
brostirlerle bilgilendirme, video igeriklerini izletme ve ardindan saglik
profesyonelleri ile soru-cevap yapma imkani tanima seklinde tanimlanmustir.
Ulkemizde yapilan bir calismada da PEG’le beslenen cocuklarin bakim verenlerine
verilen egitim ile bakim yuki ve anksiyetede azalma ile beslenme memnuniyetinde
artma gorilmistir (194). Bu nedenle teorik, pratik ve uzmanla bire bir temasi

barmdiran egitimlerin yayginlasmasi gerektigini diisiinmekteyiz.

5.2. Yutma Bozuklugu Yonetimine iliskin Deneyimlerinin Yorumlanmasi
Tiiple beslenme destegi alan c¢ocuklara bakim verenler ile yapilan

derinlemesine bireysel goriismelerden elde edilen verilerden yola ¢ikilarak yapilan
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icerik analizinin sonucunda ortaya g¢ikan kategori, tema ve alt temalar bu baglik
altinda tartisilacaktir.

Derinlemesine bireysel goriismeler sonucunda ortaya ¢ikan kategoriler;
“Yutma Bozuklugu Ile Tamsma”, “Yutma bozuklugu ile Yasam”, “Yutma
Rehabilitasyonu”, “Bakim Veren Olmak” ve “Covid-19 Pandemisinin Etkileri” ni

icermekteydi.

5.2.1. Kategori I: Yutma Bozuklugu ile Tamisma

‘Yutma bozuklugu ile tanmigma’ kategorisi bakim verenlerin yutma

bozuklugunu fark etmesi ve yutma bozukluguna verdikleri tepkileri icermektedir.

Cocuklarda yutma bozukluguna bagli goriilen semptomlar; agizda besin
tutmada zorluk, oksirme, hirilti, balgam, tikanma, hiriltili solunum, istahsizlik,
malniitrisyon, dehidratasyon, solunum yolu enfeksiyonlari, gelisim geriligi ve zayif
bagisiklik seklinde siralanabilir. Yutma bozuklugu semptomlarinin fark edilmesi,
yutma bozuklugunun teshis edilmesinde oldukga Onemlidir (3,25,51-53).
Calismamizda bakim verenlerin yutma bozuklugunu fark ettikleri durumlar g0z
onlne alindiginda emzirememe, agizda besin biriktirme, Oksiirme, tikanma,
morarma, kusma, kilo alamama gibi durumlar tanimlanmis olup, bu durumlarin
yutma bozuklugu semptomlart ile oOrtistigii gorilmektedir. Bakim verenlerin
cocuklarini giin boyu izleme imkani bulmalari, ebeveyn/cocuk bagi ve beslenme
fonksiyonunun ebeveyn ag¢isindan Onemi diisliniildiigiinde, yutma ve beslenme
fonksiyonu ile ilgili farkindaliklarinin ytiksek oldugu sdylenebilir. Farkindalik ve
gozlem becerisinin yeterli olmasi sayesinde beslenmede yasanan sorunlar fark
edilebilmekte ve hastaneye bagvurulmaktadir. Bu durum yutma bozuklugu
yonetiminde bakim verenin ilk basamaktan itibaren 6nemli bir konumda oldugunu ve
yutma bozuklugu yonteminin bakim veren/aile merkezli olmasi gerektigini
gostermektedir (195). Ayni zamanda literatirde bakim verenin gbzlem ve
gOzlemlerini aktarma becerisinin 6nemi de vurgulanmaktadir (196). Bu nedenle
bakim veren/aile merkezli yaklagimlar kapsaminda; bakim veren egitiminin alt1

cizilmektedir (195). Boylece morbidite ve mortalitenin azaltilmasi, saglik
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giderlerinin  azaltilmast ve etkin saglik hizmetine ulagimin saglanmasi

hedeflenebilmektedir.

Erken bebeklik donemlerinden itibaren baslayan ve Ozellikle yutma ve
beslenme esnasinda pekisen gocuk ve ebeveyn etkilesiminin; hem ¢ocugun gelisimi,
hem de ebeveynin emosyonel ve ruhsal durumu agisindan oldukg¢a 6nemli oldugu
bilinmektedir (197). Yutma bozuklugu sebebiyle beslenme problemi oldugu
durumda, beslenme zamani etkilesiminin ve ebeveynlik algisinin  azaldigi
gorilmektedir (198). Calismamizda yutma bozuklugu ile ilgili semptomlarin fark
edilmesi ile birlikte anneler Gzlntu, tatmin olamama, yetersiz annelik hissi, hayal
kiriklig1 ve kabullenmeme seklinde hislerini ortaya koymuslardir. TUm bu bilgiler
birlikte degerlendirildiginde yutma bozuklugu tespit edilen bir ¢ocugun annesinin bu
durumu ‘kayip ve yas’ siireci seklinde yasadigi goriilmiistiir. Beslenme sorunlar1 olan
cocuklarin annelerinin ruh sagligina iliskin yapilan bir ¢aligmaya gore; annelerin
ciddi stres ve kaygi yasadigi ortaya konmaktadir (198). Benzer sekilde bakim
destegine ihtiya¢ duyan c¢ocuklara sahip bakim verenlerde UzUntu ve kaygi gibi
duygu durum bozukluklari, stres ve depresyon bildirilmistir (199,200). Bu nedenle
yutma ve beslenme bozuklugu ile tanisan ebeveynleri bekleyen bu siirecin farkinda
olunmasi, gerektigi durumlarda profesyonel destek almalari i¢in yonlendirilmeleri ve
yutma bozuklugu yonetim siirecine daha fazla dahil edilmeleri ile bas etme

stratejilerini daha erken ve daha etkin ortaya ¢ikarabilmeleri saglanmalidir.

5.2.2. Kategori II: Yutma Bozuklugu ile Yasam

‘Yutma bozuklugu ile yasam’ kategorisi bakim verenlerin tiiple beslenme
destegine verdikleri tepkiler ve annelerin ¢ocuklarini agizdan beslemeden

vazgecmediklerini belirten ifadeler dolayisiyla ortaya ¢ikmustir.

Calismamiz sonucunda tiiple beslenme desteginin kullanimai ile birlikte bakim
verenler; tecrlbesizlik ve saskinlik hissettiklerini belirtmislerdir. Tlple beslenme
destegine baslanmasi ile birlikte zaman ve mama ayarlamalari, tiip bakim1 ve saglik
kontrollerinin  strdirilmesi gibi tecriilbe gerektiren durumlar olusmaktadir.
Calismamizda konu ile ilgili egitim alamayan annelerin oranimnin goéz ardi

edilemeyecek durumda olmasi pekistirici bir faktor olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Bu
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nedenle bakim verenlerin bilgi ve tecriibesinin artirilmasi igin tliple beslenme
destegine iliskin egitimlerin iilke genelinde yayginlastirilmasinin 6nemi bir kez daha

ortaya ¢ikmaktadir (112).

Anne ve c¢ocuk etkilesimini arttiran beslenmenin normal yollarla
yapilamayacak olmasi bakim verenleri sugluluk psikolojine sokmus ve bu durumla
bas etmekte zorlandiklarini belirtmislerdir. Bakim verenlerin tanimladiklar1 bu
durumlar duygusal sok yasadiklarin1 gostermektedir. Duygusal sok; kaygi ve endise
gibi nesnel ve 6znel durumlari igermektedir (201). Benzer sekilde kronik rahatsizligi
olan ¢ocuga sahip ailelerin igerisinde bulunduklari duygu durumlar; sok, saskinlik,

ac1, lizlintd, tedirginlik, hayal kirikligi ve su¢luluk olarak belirtilmistir (202).

Calismamizda tiiple beslenme destegine gecisi rahatlik ve konfor ile
iligkilendiren annelerin olmasi diger 6nemli bir bulgudur. Yutma bozuklugu
durumunda dogru Dbeslenme sekline gegisle Dbirlikte yutma bozuklugu
semptomlarinda azalma, komplikasyonlarin 6nlenmesi, yeterli sivi ve besin alimi
saglanmaktadir (89,91). Bu nedenle giivenli ve etkin beslenme yontemine gegisin bu
tepkileri ortaya c¢ikardigi disiiniilmustir. Serebral palsili ve tuple beslenen
cocuklarda yapilan bir ¢alismada benzer sekilde bakim verenlerin zamanla tlple

beslenme desteginin konforlu taraflarini deneyimledikleri belirtilmistir (203).

Caligmamiza katilan bakim verenlerin hem yutma bozukluguna, hem de tiiple
beslenme destegine gegise iliskin tepkilerinden yola c¢ikildiginda, genel olarak
agizdan Dbeslenmenin gerceklestiremeyecek olmasi biiyiik bir kayip olarak
nitelendirilmektedir. Bu nedenle havayolu giivenligini tehlikeye atmasina ragmen,
yutma fonksiyonunu gelistirmek/unutturmamak, sevilen yiyecekleri tattirmak ve
bakim veren bakis agisiyla yeterli besleyebilmek i¢in agizdan besin vermeye devam
etme diisiincesi yer almaktadir. Agiz bakimi, tat, koku ve dokunma gibi duyusal
uyarilarin yutma fonksiyonunun tetiklenmesinde rol oynamasi (204) ve guvenli
oldugu durumda kivam ve miktar modifikasyonlar1 ile oral denemelerin yapilmasi ile
yutma fonksiyonunun gelistirilmesi (205) iizerinde durulmasinin yani sira, tiiple
beslenme destegine gecis Onerilmis ¢ocuklarda uzman Onerisi olmaksizin agizdan
besin denemesinin yapilmasi yutma bozukluguna iliskin komplikasyonlarin ortaya

c¢ikmasi, yutma rehabilitasyon siirecinin aksamasi, hastaneye yatis sikligi ve
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stirelerinin artmasi gibi birgcok olumsuz sonug ortaya ¢ikarmaktadir (88,138,139). Bu
nedenle yutma bozuklugu sebebi ile tiiple beslenme destegine gecen g¢ocuklarda

ailelerin bu agidan da bilgilendirilmesi gerektigi ortaya ¢ikmaktadir.

5.2.3. Kategori I11: Yutma Rehabilitasyonu

“Yutma rehabilitasyonu’ kategorisi bakim verenlerin rehabilitasyonun
amacini/6nemini anlamalar1, rehabilitasyondan beklentilerini ifade etmeleri ve
rehabilitasyona ulasim istekleri, uygulanan rehabilitasyonun igerigi ve rehabilitasyon
sonuclarina iliskin ifadeleri neticesinde olusturulmustur.

Yutma rehabilitasyonu, yutma bozuklugu yonetiminin énemli bir basamagini
olusturmaktadir (66-68). Yutma rehabilitasyonunun amaci; yutma fonksiyonuna
katilan yapilarin fonksiyonelligini arttirmak, komplikasyonlarin 6niine ge¢cmek ve
agizdan beslenmeyi saglamaktir (14,128). Calismamizda, yutma rehabilitasyonunun
komplikasyonlar1 oOnleme ve duyusal uyarim saglamada etkili oldugu ve
rehabilitasyonun diizenli olmasi gerekliligi iizerinde durulmustur. Buradan yola
cikarak bakim verenlerin rehabilitasyonunun amacini ve 6nemini genel hatlariyla
anladiklar1 ve konu ile ilgili bilingli olduklar1 goriilmistiir. Bu durum gocuga uygun
bakim sartlarim1 saglayabilme, rehabilitasyona uyumu artirma ve devamliligim
saglama ile birlikte en kisa silirede agizdan beslenmeye gecebilme agisindan avantaj

saglayabilmektedir (206).

Bakim verenlerin, gerek agizdan besin vermekten vazgegcememeleri, gerekse
yutma rehabilitasyonuna Onem verdikleri disiiniildiigiinde yutma bozukluguna
¢cOzlm aradiklar1 goriilmektedir. Bu noktada verdikleri tepkiler de g6z Oniinde
bulunduruldugunda, bakim verenlerin bilgilendirmeye duydugu ihtiyacin yani sira
motivasyon ve destege ihtiya¢ duyduklarmi gormekteyiz. Benzer sekilde kronik
hastaliklar1 olan ¢ocuga sahip bakim verenlerin slre¢ yonetiminde motivasyona
ihtiya¢ duyduklart belirtilmektedir (207-209). Bu bilgiler 1s18inda, bakim verenin
motivasyonunu arttiracak yontemler ve yaklagimlara ihtiya¢ oldugu, bununla ilgili
caligmalar yapilmasi gerektigi sdylenebilir. Calismamiz sonucunda bakim verenlerin
yutma rehabilitasyonundan beklentileri arasinda yutma bozuklugu ile iliskili
semptom ve komplikasyonlarin azaltilmasi, c¢ocuga uygun rehabilitasyon

yaklagimlart ile agizdan beslenmeye gecilmesi oldugu da gorulmektedir. Bakim
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verenlerin yutma rehabilitasyonunun amag¢ ve Onemini anladiklari, beklentilerinin
hedef odakli ve akilci olmasi ile de ortaya ¢ikmaktadir. Bakim verenlerin yutma
rehabilitasyonunun amaci ve onemini anlamalar1 ve beklentilerinin makul olmasina
ragmen, yarisindan fazlasinin yutma rehabilitasyonuna ulasamamasi ve ulasanlarin
stirelerinin oldukca kisa olmasi konu ile ilgili uzman, kamu ve toplum nezdinde
farkindaligin artirilmasi gerektigi ve saglik politikalarinda diizenlemeler yapilmasi

gerektigini ortaya koymaktadir.

Yutma bozuklugu rehabilitasyonunda uygulanan yaklagimlar ve
rehabilitasyon ekibinin sayisi yillar oncesine goére artmis olmasina ragmen (69),
bakim verenler yutma bozukluklari ile ilgili uzman sayisinin ve rehabilitasyona
ulagim imkanlarinin yetersizliginden bahsetmislerdir. Ayni zamanda bilgilendirme ve
uzmana yonlendirilme eksikligi oldugunu ifade etmislerdir. Bu nedenlerle ¢ogunlugu
yutma rehabilitasyonuna kendi arastirmalari dogrultusunda ulasmuslardir. Benzer
sekilde Avustralya’da yutma bozuklugu ile ilgili hastaya bakim verenlerin ilk etapta
kendi imkanlartyla bir uzmana basvurdugu ve saglik profesyonellerince bu
yonlendirmenin heniiz yayginlasmadigi gériilmektedir (211). Bu ¢alisma ile yutma
bozuklugu yonetim basamaklarinda yer alan uzmanlarin konu ile ilgili
farkindaliklarinin yetersiz oldugu ve disiplinler aras1 bilgi alisverisinin yayginlagsmasi
gerektigi sonucuna varilmistir. Bu nedenle Tiirkiye’de de saglik profesyonelleri
arasinda yutma bozuklugu farkindaligimin arttirilmasi yoniinden uzman egitimleri,
meslek ici egitim gibi destekleyici calismalara oOncelik verilmesi gerektigini

diistinmekteyiz.

Calismamizda yutma rehabilitasyonuna ulagsmada yasanan zorluklara ragmen,
bakim verenlerin bireysel arastirmalar1 ve sosyal medya yolu ile benzer deneyimi
yasayan ailelerle ve/veya uzmanlarla bilgi aligverisi saglama, ev ortaminda
rehabilitasyon ve online rehabilitasyon destekleri ile rehabilitasyonun daha
erigilebilir olmasmi istediklerini goérmekteyiz. Bu noktada pediatrik yutma
rehabilitasyonuna erisimin artirilmasinda kullanilabilecek yontemlerden birinin tele-
saglik uygulamalari oldugu diisiinilebilir (212). Yilz ylze degerlendirme ve
rehabilitasyonun miimkiin olmadigi durumlarda tele-saglik uygulamalarinin birgok

disiplinde yaygmlastigi g6z Onlinde bulundurulacak olursa, yutma fonksiyonunun
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degerlendirilmesi ve rehabilitasyonunda tercih edilebilecek yaklasimlardan biri
olarak karsimiza c¢ikmaktadir (213). Yapilan pilot bir ¢alismada, yutma
fonksiyonunun tele-degerlendirme yontemi ile etkin olarak degerlendirilebilecegi
gorilmistiir  (213). Pandemi  sirecinde  yutma  bozukluguna  yonelik
telerehabilitasyonun bulas riskini azaltirken, ayn1 zamanda bakim kosullarmi etkin
olarak saglayabildigi goriilmiistiir. Literatlr ve ¢calismamiza katilan bakim verenlerin
ifadelerinden de yola ¢ikilarak; yutma bozuklugu yonetiminde tele-saglik

uygulamalarinin yayginlastiritlmasi gerektigini diisiinmekteyiz.

Katilimer ifadelerinden yola ¢ikilarak, yutma rehabilitasyonu kapsaminda
yogunlukla duyusal stimulasyon stratejilerinin kullanildigi belirlenmistir. Fakat
pediatrik yutma bozukluklarinda rehabilitasyon igerigi olduk¢a kapsamlidir (3).
Pediatrik yutma rehabilitasyonu; pozisyonlama yaklasimlari, oral motor egzersiz
yaklasimlari, duyusal stimiilasyon stratejileri ve havayolu koruma stratejileri olarak
siralanabilir (118). Pozisyonlama; bas, boyun ve gévde diziliminin saglanmasi yolu
ile beslenme esnasinda uygun cene, dil ve dudak kontroliinlin saglanarak etkin ve
glvenli yutma fonksiyonuna katki vermektedir (121,122). Oral motor egzersiz
yaklagimlart ile yutma fonksiyonunda gorevli yapilarin hareket acikligi, kuvvet,
endurans ve koordinasyonunun gelistirilmesi hedeflenmektedir (124,125). Havayolu
koruma stratejileri ise beslenme pozisyonu ve/veya besin kivam ve miktar
ayarlamalari, beslenme yontemi ve kullanilan ekipmanlarin ayarlanmasi seklinde
siralanabilir  (88,138,139). Bu baglamda bakim verenlerin yalnizca duyusal
stimiilasyon yaklagimlar1 {izerinde durmalari, dahast kombine uygulamalar
konusunda ifadelerinin bulunmamasi yutma rehabilitasyon icerigi konusundaki
bilgilerinin yetersiz oldugunu gostermektedir. Bu durumun yutma rehabilitasyonuna
ulasimda yasanan zorluklar ve bilgilendirme eksikliklerinden kaynaklandig:
Ongorilmiistiir.

Calismamizda yutma rehabilitasyonuna iligkin  sonuglar, sekresyon
kontroluniin artmasi, agiz ici hassasiyetin azalmasi, oral yapilarin hareketliliginin
artmasi ve ¢ignemenin gelismesi seklinde ifade edilmis olup, literatiir ile benzer
sekilde tamimlanmistir (82). Literatlirde yutma bozuklugunun erken teshis ve
tedavisi, solunum sistemi komplikasyonlarinin azaltilmasi agisindan 6nemli bir

faktor olarak belirtilmektedir (214). Calismamizda dahil edilen ¢ocuklarin yutma
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rehabilitasyonuna ulasma oraninin diisiik ve rehabilitasyon alma surelerinin kisa
olmasina ragmen, bakim verenler tarafindan yutma rehabilitasyonuna iliskin olumlu
sonuclarin aktarilmasi yutma rehabilitasyonunun etkinligine ve gerekliligine tekrar

vurgu yapmaktadir.

5.2.4. Kategori 1V: Bakim Veren Olmak

‘Bakim veren olmak’ kategorisi, bakim verenin aile, sosyal ve is yasamindaki
degisimler, saglik durumundaki degisim ve bu suregteki destekleyici durumlar ile
engelleyiciler konusundaki ifadeleri neticesinde ortaya ¢ikmustir.

Yutma bozuklugu hem g¢ocuk, hem de aileyi etkileyen bir durumdur. Diinya
Saglik Orgiitii'niin Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghgmn Uluslararasi Siniflandirmasi
(International Classification of Function-ICF)’na gore saglik; yalnizca hastalik veya
sakathgin olmayist degil, fiziksel, zihinsel ve sosyal yonden tam bir iyilik halini
tanimlanmaktadir (215). Yutma bozuklugu bu kapsamda ele alindiginda fonksiyonel
yetersizliklerin yani sira birgok agidan aktivite ve katilim sinirliliklarini beraberinde
getirmektedir (216). Bu nedenle bakim verenlerin aile, sosyal ve is hayatlarinda
kisitliliklara neden olabilmektedir (106,108-113). Calismamizda da bakim verenlerin

aile, sosyal ve is hayatlarinda degisim oldugu goriilmiistiir.

Bakim veren ifadelerinden yola ¢ikilarak aile ici dizenin ¢ocugun bakim ve
beslenme saatlerine gore ayarlandigi belirlenmistir. Bu durumun aile igi is birligini
destekledigi fakat diger aile liyelerine ayrilan emek ve zamaninin kisitlanmasina
sebep oldugu gorilmistir. Literatirde benzer sekilde 6glin igeriginin
olusturulmasinin ve 6giin zamani ayarlamalarinin tliple beslenen aile bireyine gore
yapildigi, bu durumun bakim yiikii ve stresi artirdigi belirtilmistir (106, 217). Fakat
olumsuz yonlerin yani sira ¢alismamizda tespit edilen aile i¢i is birliginin gelismesi
ve bir destek sistemi haline gelmesi goz ardi edilemeyecek olumlu bir durum olarak

dikkat cekmektedir.

Beslenmek fizyolojik gereklilik olmasinin yani sira, sosyal iligkileri
saglamlastirmak i¢in de gereklidir. Her toplumun beslenme, besin yetistirme ve bu
besinleri sunma gibi bir takim kiiltiirel motifleri bulunmaktadir. Yutma bozuklugu ve

tiiple beslenme varliginda bu kulturel motiflerden yoksun, izole bir hayat tarzi
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olusmaktadir (218). Calismamiza katilan bakim verenler, sosyal anlamda bircok
aktiviteden mahrum kaldiklarini ve bu durumun iiziintiiye yol agtigini belirtmislerdir.
Ozellikle; ev disinda gergeklesen yeme/igme aktivitelerine katilamadiklar1 igin
Uzlntl duymakta, bakim sorumluluklari sebebiyle birgok aligkanliklarini
yapamadiklar i¢in eksiklik yasadiklarini ifade etmektedirler. Benzer sekilde birgok
toplumunda da aymi olumsuz deneyimlerin yasandigi ve ailelerin kendi sosyal
hayatlarin erteledikleri (219,220), kilturel aktivitelere ayirdiklart zamanin azaldigi
goriilmiistiir (221). Sosyallesebildikleri siirelerin ise beslenme zamanlarina uyabilme
ve uygun beslenme ortamimi saglama gerekliligi sebebi ile verimsiz gectigi
belirtilmistir (221). Sonu¢ olarak; tiiple beslenme destegine sahip ¢ocuga bakim
verenler sosyal, Kkultlrel ve saglik ihtiyaglarin1 karsilama konusunda eksik
kalabilmektedirler (222). Bu nedenle aile destek sistemlerinin gelistirilmesi, tiiple
beslenme konusunda egitimli yardimci personel yetistirilmesi, konu ile ilgili
merkezlerin kurularak yapilan programlama dahilinde belirli giinlerde aileler ile
bulusmanin saglanmasi gibi diizenlemelerle bakim verenlerin sosyal ve kiltrel
aktivitelere katilimiin artirilabilecegi, stres ve endise diizeylerinin azaltilabilecegi

distiniilmektedir.

Calismamiza katilan ve calisan bakim verenlerin biiyiik c¢ogunlugunun
dogumdan bir siire 6nce veya sonra is hayatina son vermek durumunda kaldigi
goriilmistiir. Yutma bozukluklarinin yonetilmesinde ailenin merkezde oldugu (112)
ve is kaybt ile bakim sorumluluklarindaki artigin iliskili oldugu (223)
diisiiniildiiglinde birincil bakim veren olan annelerin 1§ yasantisinin etkilenmesi
beklenen bir durumdur. Ote yandan is yasantisina devam etmenin bakim veren
tizerinde agri, fiziksel fonksiyon ve fiziksel dayaniklilik bakimindan olumlu
etkilerinin oldugu gosterilmistir (224). Bu nedenle is hayatina devam edebilmenin
hem bakim veren sagligi, hem de aile ekonomisine katkisi diisiiniildiigiinde aile

destek sistemlerinin gelistirilmesi gerekliligi bir kez daha ortaya ¢ikmaktadir.

Calismamiza katilan bakim verenler bakim yiikleri nedeniyle 0zellikle bel,
boyun ve bilek agrilar1 basta olmak {izere bir¢ok saglik sorunu yasadiklari ifade
etmiglerdir. Yapilan calismalarda bakim verme sorumlulugu ile yasam kalitesi
arasinda iligki oldugu (225), bakim verenlerin kendi saglik durumlarinin daha kotiiye

gittigi belirtilmektedir (223). Bu nedenle bakim verenlerin saglik hizmetlerine
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ulasimi 6n plana c¢ikmaktadir. Fakat caligmamizda tiiple beslenme destegi alan
cocuga bakim verenlerin kendi sagliklarim1 geri planda tuttuklar1 ve kendi saglik
kontrollerini aksattiklar1 goériilmiistiir. Tlip bakimi, etkin beslenmenin saglanmasi,
coklu bakim ve rehabilitasyon ihtiyaclar1 gbz Oniinde bulunduruldugunda bakimin
devamliliginin 6nemi ve dolayisiyla bakim veren sagligmmin devamliligi 6n plana
¢ikmaktadir. Bu nedenle bakim veren egitimi kapsamina ‘bakim veren sagliginin

onemi’ ile ilgili iceriklerin eklenmesi gerekmektedir.

‘Bakim veren olmak’ kategorisi altinda dikkat c¢eken alt temalardan biri
‘destek sistemleri’ olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Yutma bozuklugunun fark edilmesi
ve tanilanmasi, tiiple beslenme destegine gegis ve devamindaki siirecte bakim verme
yiikkii ve yasanan olumsuz deneyimler diisiiniildiiglinde destek sistemlerinin tespit
edilmesi gelistirme ve iyilestirmelerin yapilabilmesi agisindan olduk¢a Onemlidir.
Destek sistemleri icerisinde yer alan ‘ayni deneyimi yasayan ailelerle iletisim halinde
olmak’ alt temas1 onemli bulgularimizdandir. Ozellikle medikal driinlerin temin
bilgisi, yaygin bakim hatalarinin ve dogru yontemlerin paylasilmasi, saglik
hizmetlerine ulasim konusunda yonlendirmenin saglanmasi gibi bir¢ok olumlu
yonlendirme saglanabilmektedir. Ornegin; yutma bozuklugunun fark edilip tiiple
beslenme destegine baslanmasiyla birlikte deneyimlenen ‘tecriibesizlik’ durumu,
deneyimli bakim verenlerle iletisim saglanarak daha kolay asilabilmektedir. Baska
bir ifadeyle ortak paydada bulusan bireylerin ayn1 amag dogrultusunda yardimlasarak
hareket etmesi, hayati kolaylastirmaya somut bir kanit olmaktadir. Bu nedenle
ailelerin birbirleriyle olan iletisim aginin kuvvetlendirilmesi, aile birliklerinin
kurulmasi, aileler aras1 etkilesimi arttiracak toplantilar ve organizasyonlar
diizenlenmesi tesvik edilmelidir.

Katilimer ifadelerinde destek sistemleri igerisinde sosyal medya destegi ve bu
destegin pozitif yonlerine deginilmektedir. Giiniimiizde teknolojik gelismelerle
birlikte bilgiye erisim hizli ve kolay saglanmaktadir. Bu durumun avantajlari oldugu
gibi dezavantajlar1 da bulunmaktadir. Ozellikle saglik konusunda bilgi kirliliginin
artmast ve hizli yayilmasi1 en biyik dezavantaj olarak gosterilebilir (226). Bu
nedenle bakim verenlerin yutma bozuklugu yonetimi hakkinda sosyal medya
uzerinden edindikleri bilgilerin dogrulugunu sorgulayici olmalarini ve titizlikle

yaklagmalarini, takip edilen sosyal medya hesaplarinin ve/veya katilim saglanan
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sosyal medya etkinliklerinin ayrintili arastirilmasini 6nermekteyiz. Destekleyici
sistemler icerisinde ifade edilen sosyal medya desteginin etkin ve giivenli
kullanilabilmesi igin Universiteler, hastaneler, Saglik Bakanligi’na bagli kuruluslarin
resmi sosyal medya hesaplarindan yapilacak etkinliklerin yayginlastirilmasi gibi
projelerin olusturulmasi da ¢alismamiz kapsaminda 6nerilmektedir.

Calismamizda destek sistemlerinin yani sira yutma bozuklugu yonetim
stirecini engelleyici/kisitlayict birgok durum tanimlanmistir. Bakim verenler 6zellikle
maddiyat, toplum baskisi ve bilgi eksikligini engelleyiciler olarak siralamigtir.
Kronik hastaliklar bir¢ok yonden bakim masraflarinin artmasina sebep olan bir
durumdur ve genellikle aileler maddi kaynaklara ulasma hususunda zorluklar
yasamaktadirlar (227). Calismamiza dahil olan g¢ocuklarin tanilarina bakildiginda
kronik hastaliklara sahip olmalar1 ve ek olarak tiiple beslenme desteginin maddi
acidan kiilfetli olmasi durumu pekistirmektedir. Ozellikle babalarm ¢alistig1 fakat
annelerin bakim sorumluluklart nedeniyle is hayatlarina devam edememeleri
maddiyatin engelleyici bir unsur haline gelmesini saglamaktadir. Hatta anneler bu
sebeple mevcut c¢ocuklar1 haricinde baska bir ¢ocuga sahip olma fikrinden
cekindikleri ve c¢ocuklarina yetemeyeceklerini ifade etmislerdir. Ayrica bakim
verenler, yutma rehabilitasyonu finanse etme ve dolayisiyla siirdiirebilme konusunda
zorlandiklarint ~ belirtmiglerdir. ~ Yapilan  bir ¢alismada finansal a¢idan
desteklendiginde yutma rehabilitasyonunun nitelik ve nicelik bakimindan gelisme
gosterdigi ortaya ¢ikmistir (210). Bu nedenle ¢alismamizda engelleyici bir parametre
olarak tanimlanmis olan maddiyatin, yapilacak iyilestirmelerle destek sistemleri
icerisinde yer alabilecegi goriilmektedir.

Toplum temelli baskilar ve yargilar, bakim verenler tarafindan ifade edilen
diger engelleyiciler arasinda yer almaktadir. Benzer sekilde Amerika’da yutma
bozukluguna sahip anneler ile yapilan bir ¢alismada yutma bozuklugu anlaminda
toplum farkindaligimin yeterli olmamasinin engelleyici yoniine vurgu yapilmistir
(222). Buradan yola ¢ikilarak bizim toplumumuzda da yutma bozuklugu ve tiiple
beslenme ile ilgili farkindalig: arttiracak etkinlik, sempozyum, egitim, kamu spotu
gibi iceriklerin yayginlastirilmasi gerektigi ortaya ¢ikmaktadir.

Ailelerin toplum baskisina ek olarak karsilastiklari bir diger engelleyici ise

bilgilendirme ve yonlendirilme konusunda yasadiklari eksikliklerdir. Bu eksiklikleri
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calismamizin birgok asamasinda siklikla belirttigimiz gibi aile merkezli egitimler ve
profesyonellere yonelik hizmet i¢i egitimlerle asmanin miimkiin olacagi

kanaatindeyiz.

5.2.5. Kategori V: Covid-19 Pandemisinin Etkileri

‘Covid-19 pandemisinin etkileri’ kategorisi, saglik ve rehabilitasyon
hizmetlerine ulasima etkisi ve bakim verenlerin saglik kurumlarindan beklentileri
dolayistyla olusmustur.

Tim diinyay1 etkileyen Covid-19 pandemisi bir¢ok sektorde oldugu gibi
saglik sektoriinde de aksakliklara neden olmustur. Bulas riskini énlemek amaciyla
hijyen kurallarina dikkat etmek, sosyal mesafeyi korumak, uzaktan ¢alisma diizenini
olusturmak gibi bircok tedbir alinmistir (228). Bu tedbirlerin basinda ise saglik
hizmetlerinin slrdiiriilmesi hususunda getirilen mecburi kisitlanmalar yer almaktadir
(229). Saglik hizmetlerinde onceligin Covid-19 tanisi alan hastalar ve yogun bakim
unitelerine verilmesi sebebiyle yutma bozuklugu sebebi ile takip edilmesi gereken
hastalarin kontrollerinde aksamalar meydana gelmistir. Covid-19 pandemisi sirasinda
yutma bozuklugu kliniklerindeki durumu arastiran bir ¢alismaya gore; pandemi
sonrasit ¢alisma kosullarimin degistigi, vardiyali ve/veya wuzaktan c¢alismanin
getirildigi, hasta sayillarinin azaltildig1 ve bazi kliniklerin kapatildigr goriilmiistiir
(230). Calismamiza katilan bakim verenler literatiirle benzer sekilde bu donemde
saglik hizmetlerine erisimin kisitlandigi ve randevu almanin zorlastigimi ifade
etmislerdir.

Ulkemizde Covid-19 pandemisinin erken dénemlerinde &zel egitim
merkezlerinin kapatilmasi sebebi ile rehabilitasyon hizmetlerine ara verildigi
belirtilmistir. Calismamiza dahil olan c¢ocuklarin tanilar diisiiniildiiglinde bireysel
egitim, fizyoterapi ve rehabilitasyon, dil ve konugma terapileri, grup egitimleri gibi
bircok konuda rehabilitasyona devam etmesi gereken gruplart igerdigini
gormekteyiz. Bu anlamda kisitlanma yasanmasi kronik hastaligi olan ¢ocuklarin
saglik kosullarin1 olumsuz yonde etkileyebilmektedir (231). Covid-19 pandemisi
doneminde yapilan bir c¢aligmada rehabilitasyon merkezlerinin kapatilmasi ile

fizyoterapi seanslarini uygulama sorumlulugunun bakim verenlere yiiklendigi fakat
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verimliligin yeterli olmadigi belirtilmistir (237). Bu dénemde evde rehabilitasyonun
devam ettirilmeye c¢alisildigi ve online destek sistemlerinden faydalanildig:
gorulmekte (233), fakat ailelerin anksiyete diizeylerinin arttig1 bildirilmektedir (234).
Halihazirdaki bakim sorumluluklari sebebiyle stres ve kaygi diizeyi fazla olan bakim
verenlerin, Covid-19 pandemisiyle birlikte daha da artan sorumluluklart sebebiyle
stres dizeylerinin arttigi ve bakimla ilgili aksakliklarin olabilecegi goriisii One
¢ikmaktadir (231,234,235). Bu nedenle pandemi gibi 6zel kosullara yonelik
tedbirlerin alinmasi ve acil eylem planlar1 kapsaminda rehabilitasyon hizmetlerinin
de diistiniilmesi gerektigi goriilmektedir.

Covid-19 pandemisi siirecinde bakim verenlerin saglik kurumlarindan
beklentileri hijyen kurallarina dikkat edilmesi ve randevularin kolaylastirilarak
ulagimin artirilmasidir. Bakim verenler bulas riski sebebiyle kontrollere gitmekten
cekindiklerini ve bu nedenle hijyen kurallarina dikkat edilmesini beklediklerini ifade
etmiglerdir. Calismamiza dahil edilen hastalarin kronik dogasi diistintildiiginde bu
durum karilgan olan gruplarda riskin artmasi sebebi ile beklenebilecek bir durumdur.

Bu calisma, yutma bozuklugu sebebi ile tiiple beslenme destegi alan
cocuklara bakim verenlerin yutma bozuklugu yonetimine iliskin deneyimlerini
belirlemek amaciyla yiiriitiilen ilk ¢alismadir. Calismamiz sonucunda bakim verenler
yutma bozuklugunun fark edilmesinden, yutma bozuklugu ile yasam, yutma
rehabilitasyonu, bakim verme siirecinde aile, sosyal ve is yasantisindaki degisimler,
siirecle ilgili destek ve engelleyiciler ile pandemi siirecini de igerecek sekilde pek
¢ok 6nemli ve farkli noktaya deginmislerdir. Bu nedenle bakim verenlerin yutma
bozuklugu yonetiminde merkezde oldugu ve her basamakta yer almasi gerektigi
gorilmektedir. Bu sayede yutma bozukluguna bagli tiiple beslenme destegi alan
cocuklarin bakim standartlar1 artirilabilecek, ¢cocuklarin yutma fonksiyonu ve genel
saglig1 gelistirilebilecektir. Ayn1 zamanda calisma sonuglarimiz yutma bozuklugu
yonetimi ile ilgili eksikliklerin belirlenmesi ve gelistirilmesi noktasinda yeni
adimlarin atilabilmesi anlaminda olduk¢a Onemlidir. Calismamiz sonuglari
dogrultusunda; yutma bozuklugu ve tiiple beslenme destegine iliskin aile
egitimlerinin yayginlastirilmasi, bakim veren destek sistemlerinin gelistirilmesi,

zorlu kosullarda saglik sistemlerine ulagsmanin kolaylastirilmasi ve uzman ve meslek
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ici egitimlerle uzmanlarin farkindalik ve bilgi diizeylerinin artirilmasi ¢aligmalarin
yapilmasini 6nermekteyiz.

Calismamiz tiim diinyayr etkisine alan Covid-19 pandemisi sirasinda
yuriitiilmiistir. Bu nedenle katilimci goriismeleri direkt yiiz yiize degil, internet
tabanli uzaktan goriintilii goriisme ile yapilmistir. Nitel ¢alismalarda cevrimici
goriisme yontemi kullanilabilmekle birlikte, goriismeler esnasinda olusabilecek olasi
etkilesim kisithiliklar1 calismamizin limitasyonu olarak diisiiniilebilir. Ozellikle
cocuklara ait oral motor parametrelerin degerlendirilmesi g¢alismamizin birincil
amaci olmamakla birlikte ¢evrimigi yontemle yirttulmesi gig olan bélimlerdir. Bu
nedenle Covid-19 pandemisi ¢alismanin yiiriitilmesi siirecini zorlastiran bir faktor

olarak karsimiza ¢ikmuistir.
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6. SONUC VE ONERILER

1. Bu calisma, ililkemizde yutma bozuklugu sebebiyle tiiple beslenme destegi
alan cocuklarin bakim verenlerinin yutma bozuklugu yoOnetimine iliskin
deneyimlerinin aktarildig: ilk ¢aligmadir. Ayn1 zamanda bakim veren bakis
acistyla yutma bozuklugu yonetimini inceleyen ilk nitel ¢aligmadir.

2. Calisma sonucunda “Yutma Bozuklugu ile Tanigma”, “Yutma bozuklugu ile
Yasam”, “Yutma Rehabilitasyonu”, “Bakim Veren Olmak” ve “Covid-19
Pandemisinin Etkileri” olmak {izere 5 ana kategori ortaya ¢ikt.

3. Tiiple beslenme destegi alan ¢ocuklara bakim verenlerin yutma bozuklugunu
fark etme ve yutma bozukluguna verdikleri i¢eren ifadeleri dogrultusunda
“Yutma Bozuklugu ile Tanmisma” kategorisi ortaya ¢ikti. Bu kategori
kapsaminda ortaya ¢ikan sonug ve Oneriler su sekildedir:

- Bakim verenlerin yutma bozuklugunu fark ettikleri durumlar goz Oniine
alindiginda, bu durumlarin yutma bozuklugu semptomlar: ile ortiistiigii
belirlendi.

- Bakim verenlerin sure¢ igerisinde yasadigi sorunlarin aslinda klinikte
uzmanlarin karsilagti1 sorunlarla benzer oldugu saptandi.

Bakim verenler, yutma bozuklugu yonetiminin ilk basamagindan itibaren
ekip igerisinde yer almali ve yutma bozuklugu yontemi bakim veren/aile
merkezli olarak planlanmalidir.

- Yutma bozuklugu ile ilgili semptomlarin fark edilmesi ile birlikte bakim

verenlerin {iziintii, tatmin olamama, yetersiz annelik hissi, hayal kiriklig
ve kabullenmeme gibi hisleri deneyimledigi belirlendi.
Ebeveynleri bekleyen bu siirecin farkinda olunmasi, gerektiginde
profesyonel destek almalar1 i¢in yonlendirilmeleri ve yutma bozuklugu
yonetim siirecine daha fazla dahil edilmeleri ile bas etme stratejilerini
daha erken ve daha etkin ortaya cikarabilmeleri saglanmalidir.

4. Tiiple beslenme destegi alan g¢ocuklara bakim verenlerin tiiple beslenme
destegine  verdikleri tepkiler ve c¢ocuklarin1 agizdan beslemeden

vazgegmemeleri ile ilgili ifadeleri dogrultusunda “Yutma Bozuklugu ile
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Yasam” kategorisi ortaya ¢ikti. Bu kategori kapsaminda ortaya ¢ikan sonug

ve Oneriler su sekildedir:

Tiiple beslenme desteginin kullanimi1 ile birlikte bakim verenlerin
tecriibesizlik, saskinlik ve sucluluk hissi yasamasmin yani sira tlple
beslenmeyi rahatlik ve konfor ile iliskilendiren bakim verenlerin de
oldugu belirlendi.

Bakim verenlerde havayolu giivenligini tehlikeye atmasma ragmen
agizdan besin vermeye devam etme diisiincesi oldugu tespit edildi.
Tecriibesizlik, saskinlik ve sugluluk yasayan bakim verenler
diisiiniildiigiinde tiiple beslenme durumuna uyum saglama stirecinin rahat
ilerletilebilmesi i¢in bakim verenlerin bilgi ve tecriibesinin artirilmasina
yonelik tiiple beslenme destegine iliskin egitimlerin iilke genelinde
yayginlastirilmasinin 6nemi ortaya c¢ikmaktadir. Ayn1 zamanda tiiple
beslenme destegine gecis Onerilmis ¢ocuklarda uzman Onerisi olmaksizin
agizdan  besin  denemesinin  yapiliyor olmasi g6z  ©ninde
bulunduruldugunda aile egitiminin Onemli bir kez daha ortaya
cikmaktadir.

Tuple beslenme ile ilgili rahatlik ve konfor algisina sahip bakim
verenlerin varligi, konu ile ilgili farkindalik ve bilinglenmenin 6nemini

gostermektedir.

5. Bakim verenlerin yutma rehabilitasyonun amaci/Gnemini anlamalari,

rehabilitasyondan beklentilerini ifade etmeleri ve rehabilitasyona ulasim

istekleri, uygulanan rehabilitasyonun igerigi ve rehabilitasyon sonuglarina

iligkin ifadeleri dogrultusunda “Yutma Rehabilitasyonu” kategorisi ortaya

¢ikt1. Bu kategori kapsaminda ortaya ¢ikan sonug ve Oneriler su sekildedir:

Bakim verenlerin yutma rehabilitasyonunun amaci ve Onemini genel
hatlariyla anladiklar1 ve konu ile ilgili bilingli olduklar1 goriildii.

Yutma rehabilitasyonundan beklentinin; yutma bozuklugu ile iliskili
semptom ve komplikasyonlarin azaltilmasi ve agizdan beslenmeye
gecilmesi oldugu belirlendi.

Yutma bozukluklart ile ilgili uzman sayisinin ve rehabilitasyona ulagim

imkanlarinin yetersizligi vurgulandi.
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Ulkemizde saglik profesyonelleri arasinda yutma bozuklugu
farkindaliginin arttirilmasi i¢in uzman egitimleri, meslek i¢i egitim gibi
destekleyici caligmalara Oncelik verilmesi, rehabilitasyona ulagimin
artirilmasina yonelik diizenlemelerin yapilmasi gerekmektedir.

Bakim verenlerin yutma rehabilitasyonu kapsamini duyusal stimiilasyon
stratejilerinden ibaret gordiigii belirlendi.

Pediatrik yutma rehabilitasyonu kapsaminin oldukc¢a genis oldugu goz
onunde bulunduruldugunda bakim verenlerin rehabilitasyon igerigi
konusundaki bilgilerinin yetersiz oldugu ortaya ¢ikmaktadir. Bu durumun
yutma rehabilitasyonuna ulasimda yasanan zorluklar ve bilgilendirme
eksikliklerinden kaynaklandig1 6ngdriilmektedir.

Yutma rehabilitasyonu sayesinde kazamlan gelismelerin (Omegin;
sekresyon kontroliinlin artmasi, agiz i¢i hassasiyetin azalmasi, oral
yapilarin hareketliliginin artmasi, ¢ignemenin gelismesi) literatiir ile

benzer tanimlandig1 goriildii.

6. Bakim verenlerin aile, sosyal ve is yasamindaki degisimler, saglik

durumundaki degisim ve bu siiregteki destekleyici durumlar ile engelleyiciler

konusundaki ifadeleri dogrultusunda “Bakim Veren Olmak” kategorisi ortaya

cikt1. Bu kategori kapsaminda ortaya ¢ikan sonug ve oneriler su sekildedir:

Calismamiz sonucunda bakim verenlerin aile, sosyal ve is hayatlarinda
degisim oldugu goriildii. Diger aile bireylerine ayrilan emek ve zamanda
kisitlanma olmasinin yani sira aile i¢i 1§ birliginin gelistigi ifade edildi.
Calismamizda tespit edilen aile igi is birliginin gelismis olmasi, bir
destekleyici sistem olarak 6rnek olusturmaktadir.

Bakim verenlerin sosyal aktivitelere katiliminda kisitlanma oldugu ve is
yasantilarinin kesintiye ugradigi belirlendi.

Bu konu ile ilgili aile destek sistemlerinin gelistirilmesi, tiiple beslenme
konusunda egitimli yardimci personel yetistirilmesi, destek merkezlerinin
kurularak yapilan programlama dahilinde belirli gilinlerde aileler ile
bulugmanin saglanmasi gibi diizenlemelerle bakim verenlerin sosyal ve
kiiltiirel ~ aktivitelere katilimiin artirilabilecegi, stres ve endise

diizeylerinin azaltilabilecegi ongoriilmiistiir.
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- Tiiple beslenme destegi alan ¢ocuga bakim verenlerin kendi sagliklarini
geri planda tuttuklar1 ve kendi saglik kontrollerini aksattiklar1 belirlendi.
Toplum sagliginin ve verilen bakimin devamliliginin énemi goz oniinde
bulunduruldugunda bakim veren saglifinin 6nemi 6n plana ¢ikmaktadir.
Bu nedenle bakim veren egitimi kapsamina ‘bakim veren sagligimin
onemi’ ile ilgili i¢erikler eklenmelidir.

- Bakim verenler aileler arasi iletisim ve sosyal medya destegi gibi

bilgilenme araglarini destekleyiciler olarak tanimladi.
Bu kapsamda ailelerin birbirleriyle olan iletisim aginin kuvvetlendirilmesi
icin aile birliklerinin  kurulmasi, toplantilar ve organizasyonlar
diizenlenmesi tesvik edilmelidir. Ayn1 zamanda sosyal medya desteginin
etkin, guvenli ve kaliteli saglanabilmesi adina resmi sosyal medya
hesaplarindan yapilacak etkinliklerin yayginlastirilmasi gibi projeler
olusturulmalidir.

- Bakim verenler maddiyat, toplum baskist ve bilgi eksikligini

engelleyiciler olarak tanimladi.
Engelleyicilerin belirlenmesi bu dogrultuda politikalarin gelistirilmesi,
onlemlerin alinmas1 ve iyilestirmelerin yapilmas: anlaminda oldukca
onemlidir. Bu kapsamda maddi destekler artirilmali, yutma bozuklugu ve
tiiple beslenmeye yonelik toplumsal farkindaligi artirici faaliyetler
gergeklestirilmeli ve egitimler desteklenmelidir.

7. Bakim verenlerin Covid-19 pandemisinin saglik ve rehabilitasyon
hizmetlerine ulasima etkisi ve bakim verenlerin saglik kurumlarindan
beklentileri dolayisi ile “Covid-19 Pandemisinin Etkileri” kategorisi ortaya
¢ikt1. Bu kategori kapsaminda ortaya ¢ikan sonug ve Oneriler su sekildedir:

- Bakim verenler Covid-19 doneminde saglik hizmetlerine erisimin kisitlandigi
ve randevu almanin zorlastigini ifade etti.

- Bakim verenlerin bu siregte saglik kurumlarindan beklentilerinin; hijyen
kurallarina dikkat edilmesi ve randevularin kolaylastirilarak ulasimin
artirilmasi oldugu belirlendi.

Salgin hastaliklar, dogal afetler, savas gibi olaganiisti durumlarda kronik

hastalig1 olan bireyler icin saglik hizmetlerinin aksamadan yur(ttlebilmesine
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yonelik tedbirler alinmali ve acil eylem planlari kapsamia rehabilitasyon

hizmetleri de dahil edilmelidir.

Ulkemizde yutma bozukluguna bagl tiiple beslenme destegi alan ¢ocuklara
bakim verenlerin yutma bozuklugu yonetimine iliskin deneyimlerini belirlemek
amaciyla yiiriitiilen ilk nitel calisma 6zelligine sahip ¢alismamiz sonucunda; yutma
bozuklugu ve tiiple beslenme farkindalig: ile ilgili toplum temelli yaklasimlarin
yayginlastirilmasi, bakim veren destek sistemlerinin gelistirilmesi, Yyutma
rehabilitasyonunun erisilebilir olmasi, olaganiistii kosullar da dahil olmak iizere
saglik politikalarinda 1iyilestirici diizenlemeler ile saglik sistemlerine ulasimin
kolaylastirilmasi, uzman egitimleriyle uzmanlarin farkindalik ve bilgi diizeylerinin

artirtlmasini 6nermekteyiz.
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8.EKLER

EK-1 (COnsolidated criteria for REporting Qualitative research (COREQ)
COREQ (COnsolidated criteria for REporting Qualitative research) Checklist

A checklist of items that should be included in reports of qualitative research. You
must report the page number in your manuscript where you consider each of the
items listed in this checklist. If you have not included this information, either revise
your manuscript accordingly before submitting or note N/A.

COREQ (COnsolidated criteria for REporting Qualitative research) Checklist

Tablosu
Topic Item Guide Reported on Page
No. Questions/Descript | No.
ion

Domain 1: Research team and reflexivity

Personal characteristics

Interviewer/facilitator | 1 Which author/s Fzt. Hamide
conducted the ERDOGMUS
interview or focus BULDAG
group?

Credentials 2 What were the Master 6grencisi
researcher’s fizyoterapist
credentials? E.g.

PhD, MD
Occupation 3 What was their Fizyoterapist

occupation at the
time of the study?

Gender 4 Was the researcher | Kadin
male or female?

Experience and 5 What experience or | Online niitel arastirma
training training did the yontemleri egitimi
researcher have?




127

COREQ (COnsolidated criteria for REporting Qualitative research) Checklist
Tablosu (Devam)

Relationship with
Participants

Relationship Was a relationship | Hayir
established established prior to
study
commencement?
Participant knowledge What did the Arastirmanin amaci
of the interviewer participants know .
Arastirma nedeni
about the

researcher? e.g.
personal goals,
reasons for doing
the research

Interviewer
characteristics

What
characteristics were
reported about the
inter
viewer/facilitator?
e.g. Bias,
assumptions,
reasons and
interests in the
research topic

Derinlemesine bilgiye
erismeye ugragan

Domain 2: Study design

Theoretical framework

Methodological
orientation and
Theory

What
methodological
orientation was
stated to underpin
the study? e.g.
grounded theory,
discourse analysis,
ethnography,
phenomenology,
content analysis

Fenomenolojik
yontem




128

COREQ (COnsolidated criteria for REporting Qualitative research) Checklist

Tablosu (Devam)

Participant selection

participants

present besides the
participants and
researchers?

Sampling 10 How were amagli 6rnekleme
participants
selected? e.g.
purposive,
convenience,
consecutive,
snowball
Method of approach 11 How were Internet tabanl
participants ylizylize goriisme
approached? e.g. yontemi
face-to-face,
telephone, mail,
email
Sample size 12 How many 15
participants were in
the study?
Non-participation 13 How many people | yok
refused to
participate or
dropped out?
Reasons?
Setting
Setting of data 14 Where was the data | goriismeler pandemi
collection collected? e.g. stirecinde olunmasi
home, clinic, sebebiyle ev
workplace ortaminda, bilgisayar
temelli goruntali
goriisme yontemi
kullanilarak toplandi
Presence of non 15 Was anyone else Hayir
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COREQ (COnsolidated criteria for REporting Qualitative research) Checklist

Tablosu (Devam)

Description of sample

16

What are the
important
characteristics of
the sample? e.g.
demographic data,
date

Onemli 6zellikler
kayit altina alind1 ve
analiz/tartigma
kisimlarinda
degerlendirildi

Data collection

Interview guide

17

Were questions,
prompts, guides
provided by the
authors? Was it
pilot tested?

Evet

Repeat interviews

18

Were repeat inter
views carried out?
If yes, how many?

Hayir

Audio/visual recording

19

Did the research
use audio or visual
recording to collect
the data?

ses kayd1 kullanildi

Field notes

20

Were field notes
made during and/or
after the inter view
or focus group?

Hayir

Duration

21

What was the
duration of the inter
views or focus
group?

45-60 dk

Data saturation

22

Woas data saturation
discussed?

Evet

Transcripts returned

23

Were transcripts
returned to
participants for
comment and/or

onaylarinin alinmasi
i¢in sonuglarin bir
kismi paylagildi




EK-2 Yar yapilandirilmis Goriisme Formu
Hasta
1. Hastanin dogum tarihi:
2. Cinsiyeti: () Erkek () Kadin
3. Tanist:
4. Boy-viicut agirhigi:
5. Yutma problemi baslama zamani:
6. Beslenme destegi tiirii:
Kullanim siiresi:
Destege yonelik egitim alma durumu-igerigi:
7. Yutma rehabilitasyonu alma durumu:

() Evet (ise) stiresi......... () Hayrr
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Ek gidaya gecis zamani:

Kat1 gidaya gecis zamani:

Ogiin siiresi / sayisi:

Beslenme pozisyonu:

ik dis c;kma zaman:

Mevcut dis sayisi:

Var olan yutma degerlendirme

sonucu

Var Yok

Acik 1sirk

Acik Agiz

Dil itme refleksi

Yuksek Damak

Ag1z Temizligi

Gag refleksi
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Bakim veren

1. Yasimz:

2. Cinsiyet: () Erkek () Kadin

3. Medeni Durumunuz: () Evli () Bekar

4. Cocuk saymiz ..........c..........

5. Egitim Durumunuz Nedir?

() Okuryazar degil () Okuryazar () Ilkokul () Ortaokul () Lise () Fakiilte/ Yiiksekokul
6. Bir iste calisma durumunuz: () Evet () Hayir () izinliyim

7. Gelir durumunuz: () Gelir giderden az () Gelir ve gider esit () Gelir giderden fazla
8. Hasta ile yakinlik dereceniz nedir? () Anne () Baba () Kardes () Diger

9. Hasta ile birlikte mi yasiyorsunuz? () Evet () Hayir

10. Tan1 almig bir hastaliginiz var mi1? Kullandiginiz ilag var mi, varsa belirtiniz.
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Ek-2: Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu

Goriisiilen kisi-kod:

1. Bize kendinizden bahsedebilir misiniz?

2. Cocugunuzun hastalik siireci nasil basladi, anlatabilir misiniz?

3. Cocugunuzun hastalik siirecinde beslenmesinde neler degisti,
deneyimlerinizi anlatabilir misiniz?

Sonda soru:

e Agizdan beslenebiliyor muydu?

e Yutma bozuklugu- beslenme esnasinda 6kstirme-hirilti-balgam-akciger
enfeksiyonu-kilo kayb1 gibi sorunlari oldu mu?

® Yani yutma bozuklugu nasil anlasildi, nasil yonlendirildi?

4. Cocugunuzun yutmasinda problem oldugunu ilk ne zaman fark ettiniz?
O siirecte neler yasadinmiz?

Sonda soru:

e Yutma bozuklugu ile ilgili belirtileri (6ksiirme-bogulma vb) ilk fark
ettiginizde ne hissettiniz-ne yaptiniz?

e Ik kime bagvurdunuz, nasil yonlendirildiniz?

5. Hastamizda yutma bozuklugu oldugu, agizdan beslenemeyecegi size
soylendiginde bu durumu nasil karsiladiniz, ne hissettiniz?

Sonda soru:

e Agizdan beslenememe durumu sizin i¢in ne ifade ediyor?

6. Hastamizin beslenme destegine baslama siirecinden bahsedebilir misiniz?
Bu siireci nasil yonetiyorsunuz?

e NG-PEG-NET-PEJ vs.

e Ne kadar stredir?

e Bu siire¢ hayatinizi nasil etkiledi?

Sosyal yasam (arkadas iliskileri, disarida yemek yeme vs)
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Aile (6glin hazirligi, 6glin zamanlari, aile iligkileri, varsa diger ¢ocuga etkisi
VS)

Is hayati (is kayb1? maddi durum vs)

Kendi saglik durumu (bel boyun agris1 vs), kendi hastane randevusu

Emosyonel anlamda

e Degisiklikler sebebiyle 6zlem veya eksikliginiz duydugunuz eski bir
aliskanliginiz diizeniniz var m1?

e Beslenmenin surdurilmesi (Urtn temini-mama- ilag verilmesi vs.),
rehabilitasyona gecis icin 6n sorular.

e Yutma rehabilitasyonu!

7. Yutma rehabilitasyonu surecinizden bahsedebilir misiniz?

Sonda soru:

e (ocugunuzun yutma fonksiyonu ile ilgili herhangi bir degerlendirme yapildi
mi1? Sonucu hakkinda bilgilendirildiniz mi? Bilgi verebilir misiniz?

e Rehabilitasyon programi verildi mi? Klinik veya ev programi?

e Ne zaman basladi1?

e Neler yapild1? Amaci ile ilgili neler biliyorsunuz?

e Yutma fonksiyonuna etkisi- degisim var mi1?

e Agizdan besin alim1 denemesi yapiyor musunuz? Kim 6nerdi yoksa kendisi
mi karar verdi?

8. Hastamizin normal yoldan beslenebilmesi i¢cin uygulanan yutma
rehabilitasyonunun sizin icin anlam nedir? Size ne ifade etmektedir?

Sonda soru:

e Yutma rehabilitasyonu almadan 6nce nasildi, gelismeyi anlatabilir mi?

9. Evde yutma rehabilitasyonunu siirdiirmenize yonelik neler anlatildi?
Sizden neler beklendi?

Sonda soru:

e Siz giinde ne siklikla uygulama yapiyorsunuz?

10. Evde yutma rehabilitasyonu ile ilgili damismak veya bilgi almak

istediginizde neler yapiyorsunuz?
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11. Yutma rehabilitasyonu suresince fizyoterapistten beklentileriniz
nelerdir?

12. Kendi deneyimleriniz dogrultusunda agizdan beslenemeyen cocugu olan
ailelere ne dnerirsiniz?

Sonda soru:
e Hizmete erisim yollar1 ne deneyimledi- nasil olmasini 6nerir?
e Kolaylastiricilar

e Engelleyiciler vs nedeni? engelleyicileri kendisi nasil ¢6zdii, ¢oziim igin
baska ne yapilabilir.

13. Saghk kurulusuna ulasamadigimiz donemde nasil ¢o6ziim yollar1
buldunuz?

14. Koronaviriis salgini;

- Sizin saglik kurulusuna danisma, rehabilitasyona ulagma siire¢lerinizi nasil
etkiledi?

- Bussiirecte ihtiyaciniz olan hizmete nasil ulagtiniz?
- Bussiireg i¢in saglik kuruluglarina 6nerileriniz nelerdir?

- Bussiirecte ihtiyaciniz olan rehabilitasyon hizmetinin saglanmasi i¢in neler
onerirsiniz?
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